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6. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

“La ciencia mas util es aquella cuyo fruto es el mas comunicable”

Leonardo da Vinci

6.1 IMPORTANCIA DEL ESTUDIO

No hemos encontrado hasta la fecha, un estudio que realice la interseccion entre el uso de las

TIC, el empoderamiento del paciente y el tratamiento de la disfagia orofaringea.

Consideramos que el poder ofrecer a los pacientes disfagicos de los Servicios de Medicina
Fisica y Rehabilitacién un sistema de tele-rehabilitacion que les permita realizar parte del
tratamiento en su domicilio con un control desde el Hospital asincrono va a mejorar no solo sus
resultados clinicos e instrumentales de disfagia, como ocurre con la terapia presencial, sino
también va evitar los costes de desplazamiento y les va a ahorrar tiempo. Ademas va a
permitirles el aprendizaje mediante la copia, a partir de un modelo, de cémo se ejecutan las
praxias orofaringea, a la vez que consigue el empoderamiento al hacer participe del tratamiento

tanto al paciente como a su familiar-cuidador.

6.2 BENEFICIOS ESPERADOS

Al disefiar un sistema de tele-rehabilitacion para la disfagia orofaringea que traslada parte del

tratamiento al domicilio, se pretende:

1. Eliminar las barreras educativas, para que sea de uso muy simple y el nivel

educativo no sea un muro insalvable.

2. Que el paciente realice un aprendizaje de la terapia a través del sistema online y

que esto conlleve a su empoderamiento.
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3. Mejora clinica e instrumental de las variables de disfagia orofaringea estudiadas

pre y post-terapia y que estas no deben ser inferiores a las de la terapia presencial.

En este momento no existe ninguna investigacion al respecto, por lo que pensamos le

confiere un valor afadido.

6.3 INNOVACION CIENTIFICA

La innovacion cientifica radica en trasladar parte del tratamiento de los trastornos de la
deglucién orofaringea a su domicilio mediante el uso de las TIC lo que ademas debe

favorecer el aprendizaje del paciente 'y con él su  empoderamiento.
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7. ADAPTACION DEL MODELO DE MEJORA CONTINUA
(PLAN DO STUDY ACT) AL DESARROLLO DE UNA
HERRAMIENTA TIC PARA EL TRATAMIENTO ONLINE DE
LA DISFAGIA OROFARINGEA

“Hay una forma de hacerlo mejor, encuéntrala’.

Thomas Alva Edison

La metodologia utilizada para realizar este trabajo es la propuesta por el Institute for
Healthcare Improvement (IHI) cuya motivacion es la vision de un futuro en el que cada uno de

nosotros tiene los mejores cuidados y salud posibles.

La Ciencia de la Mejora (Science of Improvement) se basa en el Modelo de Mejora: un marco
tedrico para aprender y mejorar basado en el trabajo del Dr. W. Edwards Deming recogido en la
web Associates in Process Improvement (www.apiweb.org). EI Modelo de Mejora de Deming se

basa en tres cuestiones fundamentales:

1. ¢Qué queremos conseguir?
2. ;Como vamos a saber que un cambio es una mejora?

3. ¢Qué cambio podemos hacer que resulte en una mejora?

Estas tres cuestiones permiten focalizar el trabajo de mejora con el ciclo de planifica (“plan”),
haz (“do”), estudia (“study”) y actua (“act”) de Deming (figura 57).
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Figura 57. Modelo de Mejora de Deming

| &CIIE qQUeremos conseguir?

| i Caomovamos asaber gue un cambio esun mejnra?|

| & Clé cambio podemos hacer gue resulte enun mejnra?|

ACTUOA PLANIFICA

ESTUDIA

HAZ

Fuente: Associates in Process Improvement. www.apiweb.org

Nos proponemos responder a las tres preguntas de Deming del Modelo de Mejora Continua:

1. ¢Qué queremos conseguir?
Nuestro objetivo es conseguir un sistema de tele rehabilitacion que permita al paciente
realizar en su domicilio la parte mas repetitiva del tratamiento de la disfagia orofaringea:
las praxias orofaringeas. Este objetivo nace por la necesidad de dar soluciones a los
pacientes usuarios de los Servicios de Medicina Fisica y Rehabilitacién que tienen dificultades,
fundamentalmente de movilidad y/o distancia, para acudir al terapia ambulatoria de forma

sistematica para tratar su disfagia orofaringea.

La parte del tratamiento de la disfagia orofaringea que es reemplazada por el sistema de
telemedicina es la relacionada con la praxias orofaringeas. Se decidié hacer de esta forma
porque hay evidencia de que la musculatura de deglucion aumenta su fuerzal/tono con
ejercicios sin deglucion de comida y una fuerza/tono mayor se traduce en una mejora de la
funcion deglutoria (Clark 2005, Logemann 2005, Robbins 2005, Burkhead 2007).

2. ;Como vamos a saber que el cambio resulta en una mejora?
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Para contestar a esta pregunta se realiza una primera fase o Fase de Prueba de Concepto
con un estudio piloto que compara un grupo reducido de pacientes que hacen terapia presencial
con los pacientes que realizan terapia con el nuevo sistema online. Se pretende averiguar si el
cambio introducido en el proceso del tratamiento de la disfagia orofaringea es viable y los
resultados clinicos e instrumentales obtenidos al menos no son inferiores en el grupo online. En
esta fase se recogen datos clinicos, instrumentales, de calidad de vida relacionada con la salud y
de satisfaccion del paciente y su familiar o cuidador.

Tras el resultado de la primera fase se entra en la segunda fase o Fase de Ensayo en Entorno
Real en la que se implantara el sistema online en el Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion
del Hospital de Sant Pau y se evaluaran los resultados clinicos, instrumentales, de calidad de
vida relacionada con la salud y de satisfaccion antes y después de realizar el programa online
tanto del pacientes como de su familiar o cuidador.

Se plantea el uso del sistema durante 2 afios antes de recoger sus resultados. La capacidad
de entrada a los pacientes en terapia online es de 2 pacientes cada 3 semanas en jornada

laboral de lunes a viernes exceptuando festivos y vacaciones del terapeuta.

Cuando termine la segunda fase se entrara en un nuevo bucle de mejora para perfeccionar la
herramienta TIC aumentando el numero de ejercicios orofaringeos, afiadiendo
recomendaciones posturales y maniobras deglutorias para conseguir una individualizacion de la

terapia segun la afectacion deglutoria orofaringea predominante (oral, faringea o ambas).
3. ¢Qué cambio podemos hacer que resulte en una mejora?
Los resultados del cambio deberan ser:

= Poder ofertar una terapia online asincrona con buenos resultados en los parametros
clinicos, instrumentales, de calidad de vida relacionada con la salud y satisfaccion del
paciente y/o familia-cuidador.

= Implantar un sistema de tele-rehabilitacion en la dinamica habitual de un Servicio

de MFRHB como alternativa a la terapia presencial.
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= Conseguir una opinion favorable de los pacientes y familiares o cuidadores hacia
el sistema online.

= Mejorar el sistema de terapia online consiguiendo una nueva plataforma que
permita escoger de entre varios ejercicios, recomendaciones posturales y maniobras

deglutorias para individualizar al maximo la terapia online ofrecida a los pacientes.

Para dar respuesta a estas preguntas, este trabajo ha estado planificado desde un inicio en

tres fases en base a tres objetivos de trabajo diferentes:

a.

1? Fase. Desarrollo de la Prueba de concepto (“Proof of Concept”) con la finalidad de
conseguir un prototipo de la herramienta TIC y evaluarla mediante un estudio piloto en el
que se valora de forma simultanea a un grupo reducido de pacientes que realizan terapia
presencial y a otro que la hace online. El objetivo es conseguir resultados de muestren la
viabilidad del sistema online y ademas que los resultados permitan apuntar a una no
inferioridad respecto al grupo presencial.

22 Fase. Fase de Ensayo en Entorno Real. La finalidad de esta etapa es introducir el
sistema como alternativa online al tratamiento presencial de la disfagia orofaringea en los
pacientes candidatos del Servicio de Rehabilitacion de Sant Pau. Se recogen datos para
documentar su mejora clinica, instrumental, de calidad de vida relacionada con la salud, asi
como de satisfaccion con el sistema antes y después de realizar esta terapia. Los datos
instrumentales y funcionales de los pacientes online se comparan con los pacientes
presenciales para demostrar la no inferioridad de la terapia.

3? Fase. Fase definitiva. La finalidad de esta etapa es mejorar la herramienta
introduciendo méas ejercicios y técnicas de tratamiento de la disfagia orofaringea para
permitir individualizar el tratamiento de los pacientes. No se contempla la evaluacion de

resultados en esta fase para esta Tesis.

Como ya hemos dicho, en cada una de estas fases se aplica la Metodologia de Mejora

Continua (Plan Do Study Act -PDSA-) como método de trabajo, asi después de planificar, hacer

y estudiar los resultados obtenidos se introducen los elementos de mejora y/o se eliminan

aquellos no pertinentes y se pasa a la fase siguiente.
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Dado que el objetivo principal de esta tesis es la descripcion del método de desarrollo de

la herramienta TIC en el capitulo de resultados se detallan:
= Las prioridades establecidas en la planificaciéon de cada etapa (“plan”)
= Las actividades realizadas (‘do”)
= Los resultados obtenidos en los pacientes y sus cuidadores (“study”)

= Los cambios realizados y las mejoras introducidas para poder pasar a la siguiente etapa

(“act”)

A efectos formales de la presentacion de la Tesis, se ha creido mas conveniente detallar a
continuacion la hipétesis general del estudio, los objetivos generales y especificos asi como
metodologia y los resultados obtenidos en cada Fase.
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HIPOTESIS y OBJETIVOS
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7. HIPOTESIS y OBJETIVOS

“Hay que estar contra lo ya pensado, contra la tradicion, de la que no se puede prescindir, pero en la que no se
puede confiar”

Karl Popper

7.1 HIPOTESIS

La aplicacién de las técnicas metodolégicas basadas en el Modelo de Mejora Continua en el
campo de la tele-rehabilitacion permiten desarrollar una herramienta TIC especificamente
creada para tratar a pacientes afectos de disfagia orofaringea con resultados de mejora
clinica e instrumental y de calidad de vida relacionada con la salud, ademas con buena
aceptacion al tratamiento por parte de los pacientes y sus familiares-cuidadores cuando se

precisan.

7.2 OBJETIVO PRINCIPAL

Describir el método de desarrollo de un sistema de tele-rehabilitacion para la disfagia
orofaringea segun la Metodologia de Mejora Continua o PDSA (Plan, Do, Study, Act) y los
resultados obtenidos en cada una de sus fases: Desarrollo de la Prueba de Concepto, Fase

de Ensayo en Entorno Real y mejoras propuestas para la Fase Definitiva.
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7.3 OBJETIVOS ESPECIFICOS

7.3.1Enla1?Fase o de DESARROLLO DE LA PRUEBA DE CONCEPTO

Utilizar la técnica Living Lab para co-crear con médicos, ingenieros, disefiadores y
pacientes la herramienta TIC de tele-rehabilitacion.

= Conseguir un prototipo de la herramienta TIC que pueda ser utilizada por pacientes
ylo familiares con disfagia orofaringea.

= Medir datos clinicos, instrumentales, de calidad de vida relacionada con la salud y de
satisfaccion del paciente-cuidador que permitan inferir la viabilidad del sistema y
apuntar hacia la no inferioridad respecto a la terapia convencional presencial
utilizando una muestra pequefia de pacientes que se dividen en terapia presencial u

online.

= Evaluar la opinion de pacientes-cuidadores referente al sistema de tele-rehabilitacion.

Evaluar los costes de |a tele-rehabilitacidn versus a la terapia convencional.

7.3.2 En la 2* Fase o FASE DE ENSAYO EN ENTORNO REAL

= Conseguir establecer la herramienta TIC como sistema de terapia habitual y
alternativa a la terapia presencial en el Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacién

del Hospital Sant Pau.

= Realizar un seguimiento prospectivo de todos los pacientes incluidos en el
sistema de terapia online para evaluar parametros clinicos, instrumentales, de calidad

de vida, de satisfaccidn con la terapia y de ahorro de tiempo con la terapia online.

= Comparar la mejora instrumental y de funcionalidad deglutoria de los pacientes
online con un grupo de pacientes que realiza terapia convencional presencial

durante el mismo periodo de tiempo.
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7.3.3 En la 3% Fase o FASE DEFINITIVA con la propuesta de mejora de la

herramienta TIC

= Describir las mejoras propuestas para poder individualizar el tratamiento a las
caracteristicas deglutorias orofaringeas de cada paciente y mejorar su conocimiento en

disfagia.
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FASE DE PRUEBA DE CONCEPTO
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8. FASE DE PRUEBA DE CONCEPTO

Segun Berwick (Berwick 2003) El sistema sanitario tiene bien documentados sus defectos
pero el progreso hacia las soluciones es aun lento y por esto es preciso acelerar el proceso
de mejora con grandes cambios en las actitudes y en las habilidades que permitan modificar las
estrategias que ahora prevalecen, basadas en las teorias de estandarizacién y control del trabajo,
a otras mas modernas y mucho més efectivas de imaginacion y participacion en el trabajo para
reinventar el sistema sanitario. La mejora en el Sistema de Salud es un trabajo de equipo que
debe incluir a los pacientes y a sus familias, y aunque a todos nos es mas facil culpar a otros por
los fallos del Sistema la responsabilidad de cambiar el Sistema de Salud esta en aquellos que la

manejan en su dia a dia.

Entender que el cambio necesita empezar es solamente el primer paso, la teoria no te dice como
debes hacerlo. Los expertos en calidad Langley GL, Nolan KM, Nolan TW y sus colaboradores
(Langley 2009) nos dan las claves para este cambio basadas en el Modelo de Mejora

Continua de Deming.

8.1 MATERIAL Y METODO APLICADO EN 12 FASE O FASE DE
PRUEBA DE CONCEPTO

8.1.1 Ambito de la 1° Fase o Fase de Prueba de Concepto

El ambito de la primera fase de este estudio corresponde a los pacientes remitidos al Servicio
de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital de Sant Pau por el diagndstico de disfagia
orofaringea de origen neurolégico y que precisan tratamiento mediante praxias

orofaringeas para poder mejorar su situacion funcional deglutoria.
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8.1.2 Diseio de la 12 Fase

La herramienta TIC se construye siguiendo la metodologia Living Lab para la co-creacion del
prototipo funcional. Después se disefia un estudio piloto descriptivo longitudinal para
mostrar la viabilidad de la terapia online comparandola con la terapia convencional presencial

de la disfagia orofaringea.

8.1.3 Poblacion de la 1° Fase o Fase de Prueba de Concepto

8.1.3.1 Criterios de inclusiéon y exclusion de la 1* Fase

Los criterios de inclusion para participar en el estudio son:

= Tener disfagia orofaringea por una causa neuroldgica.

= Tener interés en participar en un proceso de co-creacion de un sistema de
telemedicina aplicado a la disfagia orofaringea.

= Tener ADSL en el domicilio o usar un dispositivo mévil de acceso a la red (3G) y
utilizar el correo electrénico (el paciente o su familiar-cuidador).

= Entender el tipo de estudio en el que se va a participar mediante una explicacion
verbal y una informacion escrita de apoyo (anexo A.4.1)

= Poder participar en el estudio piloto en el grupo control (que realiza terapia
convencional presencial) o en el de intervencion (que hace terapia online).

= Firmar el consentimiento informado de participacion en el estudio (anexo A.4.2.1
y A4.2.2) y de aceptacion de realizacion de foto-video del Servicio de MFRHB del
HSP (anexo A4.2.3yA4.2.4).

Se excluyen a los pacientes que no cumplen con los criterios de inclusion o no desean participar.

Los pacientes que participan en el estudio piloto se reclutan entre los meses de marzo y

abril del 2009 de entre los pacientes derivados al Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacién
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del Hospital de Sant Pau para valoracién y tratamiento por disfagia orofaringea causada por

patologia neurolégica.

8.1.4 Instrumentalizacion en la 12 Fase o Fase de Prueba de Concepto

8.1.4.1 Metodologia Living Lab para la co-creacion del prototipo funcional

Todavia hoy no existe una definicion unitaria sobre qué son los Living Labs pero si existe
uniformidad en afirmar que son entornos para involucrar a los usuarios finales en la innovacion y

desarrollo de las herramientas TIC.

El término de Living Lab se ha utilizado en la investigacién en las TIC desde los afios 90. Lasher
(Lasher1991) uso este término por primera vez para describir las relaciones de colaboracion vy el
entorno real en ensayos realizados en el afio 1991. Desde entonces un amplio espectro de

medios para la innovacién y desarrollo de las TIC se han definido como Living Labs.

Los Living Labs son, por tanto, un entorno relativamente nuevo para la innovacioén y
desarrollo en que nuevas soluciones TIC son ensayadas en un contexto familiar a los
usuarios finales y los datos de este ensayo son recogidos. Suponen una forma para
alcanzar las expectativas que sobre la nueva herramienta TIC pudiesen tener sus usuarios
finales (Folstad 2008).

8.1.4.2 Participantes en la co-creacion del prototipo denominado e-dis

De octubre a diciembre del 2008 se realizan varias reuniones con metodologia Living Lab entre
el médico responsable del proyecto, ingenieros y disefiadores del Laboratorio de Aplicaciones
Multimedia (LAM) de la UPC, dos pacientes candidatos a usar el sistema con un nivel educativo
de licenciatura universitaria y un familiar-cuidador también con nivel educativo de licenciatura

universitaria y sin vinculo emocional o familiar a ninguno de estos dos pacientes.
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Las caracteristicas de los pacientes y del familiar-cuidador que participaron en esta fase de co-

creacién son:

Un varén de 58 afios diagnosticado de déficits secundarios a ictus ocurrido en
abril del 2007 con hemiparesia derecha y afasia asi como quejas de disfagia. En el
momento de la participacion es independiente para las actividades de la vida diaria
personales pero precisa asistencia moderada para las instrumentales (hacerse la
comida y la compra, manejo de dinero y trasporte). Se alimenta 100% por via oral sin
modificar texturas ni consistencias y reconoce lentitud al autoalimentarse (tarda mas de
30 minutos).

Una mujer de 57 afios diagnosticada de Enfermedad de Charcot Marie Tooth tipo 2
en 2008 con quejas de disfagia y disfonia de unos 2 afios de evolucion y con
dependencia funcional para locomocion, utiliza por exteriores scooter y por interiores se
desplaza con ayuda de un bastén. Se alimenta 100% por via oral sin modificar texturas
ni consistencias aunque reconoce que debe alternar sdlido-liquido y usar la doble-
deglucion. Es independiente para las actividades de la vida diaria personales aunque
precisa mas tiempo del considerado “normal” para realizarlas.

Familiar (esposo) de mujer de 40 afios con secuelas de hematoma parenquimatoso
temporal izquierdo por rotura de malformacién arteriovenosa en mayo del 2005 con
resultado de tetraparesia y afasia de predominio motor, asi como disfagia severa que le
obliga a alimentacién 100% por sonda de gastrostomia y no realizacién de alimentacion
oral. Esta paciente es dependiente total para todas las actividades de la vida diaria

personales e instrumentales.

Entre todos los participantes se decidié que el objetivo de este prototipo, al que se

denominé e-dis seria que el paciente pudiese realizar desde su casa la mayor parte de las

pautas de rehabilitacion en disfagia, con o sin el apoyo de un familiar o cuidador.

El sistema debe consistir en la utilizacion combinada de sesiones grabadas en video que

permiten realizar el entrenamiento en casa, con un dispositivo mévil capaz de registrar y

enviar los videos del paciente al hospital haciendo la terapia en casa. Desde el hospital, el
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médico o el logopeda monitorizan la evolucion de los pacientes y le envia un comentario

escrito que permite al paciente corregir la ejecucion de los ejercicios.

El prototipo se debe configurar en un sistema basado en ordenador personal proporcionado por
el Hospital de Sant Pau y ensayado con pacientes seleccionados. El disefio de las
funcionalidades técnicas del sistema se realiza por los ingenieros y disefiadores del Laboratorio
de Aplicaciones Multimedia de la UPC vy el protocolo de ejercicios para el tratamiento de la
disfagia orofaringea por parte del médico responsable de este estudio. El protocolo de ejercicios
disefiado y el orden de su grabacion se encuentran en el anexo A.5.

La tabla 14 resume las 4 etapas que configuran el desarrollo del primer prototipo: e-dis

Tabla 14. Etapas para el desarrollo del primer prototipo

Etapa 1 Prototipo funcional

Octubre a diciembre | Disefio de las funcionalidades técnicas del sistema por parte de ingenieros y disefiadores del
de 2008 Laboratorio de Aplicaciones Multimedia de la UPC y del protocolo de ejercicios para el
tratamiento de la disfagia orofaringea por parte del médico responsable de este estudio

Pruebas en pacientes seleccionados con un sistema basado en ordenador personal
proporcionado por el Servicio de MFRHB el Hospital de Sant Pau.

Ensayo basado en sesiones puntuales, realizadas de forma controlada con un grupo reducido
de pacientes (2 6 3), de médicos o logopedas de Sant Pau que permiten ensayar y ajustar el
protocolo y las necesidades funcionales del sistema.

Etapa 2 Disefo y ensayo del Prototipo 1

Enero a Mayo de | Desarrollo de la primera version completa del sistema técnico a cargo del Laboratorio de
2009 Aplicaciones Multimedia de la Universidad Politécnica de Catalufia.

Pruebas beta con los pacientes seleccionados del Servicio de MFRHB del Hospital de Sant
Pau.

Ensayo clinico con un grupo de 5-6 pacientes del Servicio de MFRHB de Sant Pau que son
evaluados y comienzan el tratamiento de forma simultanea durante 15 dias laborables.

Etapa 3 Evaluacion de resultados de los pacientes participantes

Mayo y Junio 2009
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8.1.4.3 Actividad terapéutica disefiada para el primer prototipo: e-dis

La parte del tratamiento de la disfagia orofaringea que es reemplazado por el sistema e-dis es la
relacionada con la praxias orofaringeas. Se decidio hacer de esta forma porque hay evidencia
de que la musculatura de deglucion aumenta su fuerza/tono con ejercicios sin deglucion y una
fuerza/tono mayor se traduce en una mejora de la funcién deglutoria (Clark 2005, Logemann
2005, Robbins 2005, Burkhead 2007).

Los pacientes que llevan a cabo esta parte del tratamiento deben visualizar 15 videos didacticos
en los que un médico realiza los ejercicios y da instrucciones especificas para su correcta
ejecucion (el guion de estos videos se encuentra en el anexo 5). Tras el visionado de los videos
de caracter instructivo, el paciente, solo o con la asistencia de un familiar / cuidador, realiza los
ejercicios, repitiendo tantas veces como considere necesario hasta llevarlos a cabo
correctamente y cumplir con las rutinas establecidas. Una vez dominado el ejercicio, el paciente
lo graba en video y lo envia a través del sistema. El logopeda y/o el médico responsables del
seguimiento de la terapia revisan los videos grabados por el paciente, los valoran y le envian sus
recomendaciones escritas, ademas le otorgan un emoticono verde o rojo segun la ejecucion del

ejercicio haya estado mejor o peor valorada.

El sistema también permite recoger informacion sobre el indice de masa corporal, la textura-
consistencia de la dieta y los sintomas respiratorios (tos, aumento de la mucosidad,
expectoracion mayor, sensacion de ahogo, efc.).

8.1.4.4 Prototipo 1 del sistema e-dis

La estrategia seguida para valorar la herramienta TIC una vez configurada también se ha
apoyado en la metodologia Living Lab, con un enfoque de innovacién basado en la co-
creacién, dando un protagonismo clave a los usuarios finales (los pacientes y sus familias-

cuidadores) en todas las etapas del proceso de disefio, desarrollo e inclusive de explotacion.
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Para la creacion de este prototipo se tuvieron en cuenta instrumentos que permitiesen

asegurar una legibilidad, disefio y organizacion adecuado a la gran mayoria de la poblacion.
Para ello se siguieron 4 fases que se detallan a continuacioén:
12 Asegurar la legibilidad del texto escrito.
2° Realizar un disefo y una distribucion adecuada del texto y de las imagenes.
3° Valorar la dificultad del documento.

4° Probar el prototipo asi concebido con los usuarios finales.

8.1.4.4.1 Asegurar la legibilidad del texto de la web

Para asegurar que nuestros usuarios del sistema comprendiesen con claridad todo el texto

escrito de la web su disefio se realiza teniendo en cuenta 2 aspectos que son:

1. La técnica del lenguaje llano que consta en la eliminacion de la informacion
innecesaria y la sustitucion de palabras complicadas por palabras en lenguaje
comun (Lenguaje Ciudadano 2004).

2. La validaciéon de la formula de lectura facil de Flesch realizada por Szigriszt
(Szigriszt 1991) es la que se considera de referencia en el momento actual para la
lengua castellana. Se utiliza la ultima validaciéon de esta formula del trabajo
doctoral de Barrio-Cantalejo (Barrio-Cantalejo 2007), que la rebautizd como
indice de Legibilidad de Flesch-Szigriszt (IFSZ).

La férmula aplicada es:

IFSZ = 206.835 - 62.3 (S/P — P/F)

S = las silabas totales
P = las palabras totales

F = las frases totales del texto
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Las puntuaciones obtenidas > de 80 consideran que el texto es muy facil.

Analizamos las frases indicativas de los 15 ejercicios del 0 al 14 con el objetivo de obtener una
puntuacién >80, ya que lo fundamental de la web es que se entienda bien el listado de ejercicios

y que se asocie con claridad el ejercicio que se demanda con la frase que lo anuncia.

Se realiza el analisis del texto (listado de ejercicios) siguiendo la formula IFLSZ y para ello es
necesario primero realizar un contaje de las palabras y silabas como queda especificado en la
tabla 15.

Tabla 15. Contaje de palabras y silabas del texto de fundamental comprension de la web

Palabras Silabas Palabras Silabas
Ejercicio 0 2 4-2 Postura y entorno 3 3-1-3
Ejercicio 1 2 4-1 Respiracién 1 4
Ejercicio 2 2 4-1 Coordinacion respiracion- | 3 5-4-4
deglucion
Ejercicio 3 2 4-1 Labios sin lapiz 3 2-1-2
Ejercicio 4 2 4-3 Labios con lapiz 3 2-1-2
Ejercicio 5 2 4-2 Movilidad de lengua 3 4-1-2
Ejercicio 6 2 4-1 Resistidos de lengua con cuchara 5 4-1-2-1-3
Ejercicio 7 2 4-2 Relajacion de lengua 3 4-1-2
Ejercicio 8 2 4-2 Lengua chasquidos 2 2-3
Ejercicio 9 2 4-2 Lengua sonido “k” 3 2-3-1
Ejercicio 10 2 4-1 Movilidad mandibular 2 4-4
Ejercicio 11 2 4-2 Masticacion 1 4
Ejercicio 12 2 4-2 Suelo de la boca: succion con | 5 2-11- 2- 2- 1-
pajita 2-1- 3
Ejercicio 13 2 4-2 Ascenso laringeo 2 33
Ejercicio 14 2 4-3 Ascenso laringeo con letra 5 3-3-1-2-1
Ejercicio 14 2 4-3 Sirenas 1 3
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Después aplicamos la férmula:

IFSZ = 206.835 - 62.3 (207/47 —47/16)
IFSZ = 206.835 - 62.3 (4.4042 - 2.9375)

115.45= 206.835 - 91.37541

Silabas = 207
Palabras = 47

Frases = 16

El valor obtenido fue de 115,45; cumplia el objetivo de ser mayor de 80, lo que sitla al
texto en la categoria de “muy facil” segun la relacion entre el resultado de esta formula con el
tipo de publicacion mediante la escala INFLESZ validada por Barrios-Cantalejo (Barrios-
Cantalejo 2007).

8.1.4.4.2 Asegurar la organizacion, disposicion y disefio de la web

Para tener en cuenta la organizacion, la disposicion y el diseiio del material en la web se
utiliza el instrumento denominado Suitability Assessment of Materials (SAM) (Doak 1996)
que se encuentra ampliamente explicado en el anexo A. 2. Se realiza el disefio de la web
teniendo en cuenta las 6 categorias de este instrumento: (1) contenido, (2) nivel educativo
requerido; (3) graficos; (4) claridad de presentacion y tipografia, (5) estimulacion del aprendizaje
y motivacion y (6) adecuacién cultural. Los resultados de aplicar este instrumento se encuentran
el tabla 16.
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Tabla 16. Puntuacion obtenida aplicando el instrumento Suitability Assessment of Materials
(SAM)

Factor evaluado Puntuacion Comentarios
CONTENIDO

Objetivo evidente

Se incluyen las conductas a modificar
El objeto esta bien delimitado
Resumen incluido

=[N

NIVEL EDUCATIVO

Nivel de legibilidad

Estilo de escritura / Uso de la voz activa
Vocabulario sencillo

Se ubica el contexto en primer lugar
Ayudas al aprendizaje mediante sefiales
GRAFICA

NINININ N

El dibujo de la portada muestra los objetivos
Tipo de ilustraciones

Relevancia de las ilustraciones

Se explican las listas y tablas

Los gréficos tienen subtitulos/leyenda

= o

PRESENTACION Y TIPOGRAFIA

Presentacion 2
Tipografia 2
Subtitulos utilizados N/A

ESTIMULACION DEL APRENDIZAJE Y MOTIVACION

Se usa la interaccion 2
Las conductas son modeladas y especificas
Motivacién - seguridad 2
ADECUACION CULTURAL

N

Adecuacion de la 1égica, del lenguaje y de la experiencia | 2
a la cultura de los destinatarios
Imagenes y ejemplos adaptados culturalmente 2

M = Puntuacion maxima posible: 44

N =Numerode N/A=3x2=6

TMA = Puntuacion Total Maxima Ajustada (M - N) = 44-6 = 38
Porcentaje de puntuacion = (TMA + M) x 100= 38 + 44 = 86.36%
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Interpretacion de la puntuacion: material muy bueno segun la valoracion por el instrumento

SAM que considera que un porcentaje entre el 70-100% es superior.

8.1.4.4.3 Valorar la dificultad de los documentos mediante la “PMOSE / IKIRSCH document readability
formula”

Esta férmula (Mosenthal 1998) esta disefada para evaluar documentos que no estan en un
formato de frases y parrafos. No evalua el tipo de lenguaje utilizado. Se recuerda que esta

ampliamente explicada en el anexo 2

Las puntuaciones van desde un Nivel 1 (complejidad muy baja) a un Nivel 5 (complejidad muy
alta).

La figura 58 muestra las pantallas a evaluar su dificultad.

Figura 58. Pantallas a evaluar su dificultad
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(1) Primer paso: examinar la estructura del documento:

Listas: en este apartado obtenemos una puntuacion de 2 ya que nuestra lista de ejercicios es
combinada.

(2) Segundo paso: Examinar la densidad del documento.

La densidad del documento se mide con dos factores: el nimero de etiquetas o titulos y el

numero de items.
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1° Contamos en numero de etiquetas o titulos del documento y se asigna la puntuacién
correspondiente segun las instrucciones de la férmula, asi puntuamos 2 porque hay entre 16 y

25 etiquetas o titulos.

2° Contamos el nimero de items que tiene el documento web y puntuamos 1 porque hay menos

de 75 items.
(3) Tercer paso: Determinamos la dependencia

No tenemos informacion no incluida en la pagina principal y por tanto no hay “dependencia”, por

lo que no se puede afiadir el punto adicional que se daria si se tuviese esta informacion.

Suma de las puntuaciones

Puntuacién de la estructura del documento 2
Puntuacion del numero de etiquetas o titulos 2
Puntuacion del nimero de items 1
Puntuacion de dependencia 0
TOTAL 5

(4) Cuarto paso: Determinamos el nivel de complejidad del documento

Para esto colocamos las puntuaciones obtenidas en la tabla que mostramos debajo (tabla 17) y
siguiendo las instrucciones de los autores marcamos la puntuacion total (en la tabla se destacan

en negrita) y leemos la informacion sobre la evaluacion resultante.
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Tabla 17. Tabla para clasificar la complejidad de un documento

Puntuaciones 345 678 91011 121314 1516 17
Nivel de complejidad Muy baja Baja Moderada Alta Muy alta
Nivel de competencia | Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3 Nivel 4 Nivel 5
El rango incluye | El rango | El rango | Elrango incluye | Elrango incluye
4° grado o | incluye  8° | incluye 12° | 15 afios de | 16 afios de
equivalente a | grado o | grado 0 | escolarizacion o | escolarizacion o
menos de 8 afios | equivalente equivalente a | equivalente a | equivalente a
de escolarizacién | de nivel de | alguna graduado estudios de
instituto educacion universitario postgrado
tras el universitarios
instituto

Se ha conseguido un documento de muy baja complejidad con el menor nivel de
competencia posible y que necesita un grado de escolarizacion de 4° de primaria o su
equivalente.

8.1.4.4.4. Living-Lab de evaluacién del prototipo acabado por parte de los pacientes y co-creacion del
circuito de evaluacion y tratamiento.

Una vez estuvo todo el material elaborado fue sometido a valoracion por 3 pacientes y sus 3
familiares para asegurar su utilidad y usabilidad. Todos ellos fueron capaces de entender sin
dificultad el contenido de la pagina web de inicio asi como la pagina de ejercicios.

La figura 59 muestra a ingenieros, disefiadores y pacientes participando en esta etapa de

evaluacion.

224



Figura 59. Evaluacion del prototipo1 de e-dis con pacientes y familiares

El circuito co-disefiado con y para los pacientes que seran usuarios del sistema e-dis es el

siguiente:

- Visita médica inicial.

- Valoracién instrumental mediante estudio videofluoroscdpico.

- Valoracion inicial por logopedia en la que se explican y realizan las praxias
orofaringeas..

- 13 sesiones de praxias en domicilio mediante el sistema online. Se conecta a la web

www.disfagiahoyunpocomejor.net y debe introducir login y password.

- Visita de finalizacion de tratamiento con logopedia en que se vuelven a realizar las
praxias.
- Videofluoroscopia final de tratamiento para objetivar resultados.

- Visita médica de finalizacién de proceso.

La figura 60 resume este proceso de forma grafica.
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Figura 60. Proceso a seguir por los pacientes que realizan terapia online
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El sistema e-dis se disefia para que una vez el paciente esté introducido en el sistema,
desde su casa mira un video “modelo” realizado por un médico con instrucciones para ser

ejecutado de forma correcta.

El paciente debe realizar el total de los 16 videos incluidos en el prototipo, siendo el primero
sobre la postura y el entorno para colocarse de forma adecuada antes de empezar el tratamiento
de praxias orofaringeas. La duracion de esta rutina de ejercicios es de 1 hora y mezcla

ejercicio isométrico e isotdnico.

La tabla 18 muestra el listado de videos de ejercicios orofaringeos que debe realizar el paciente.
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Tabla 18. Listado de ejercicios que deben hacer los pacientes de la 12 Fase

Bloque1 POSTURAY ENTORNO 1 ejercicio Se verifica en cada ejercicio

Bloque2  RESPIRACION 1 ejercicio Se repite 5 veces

Bloque3 COORDINACION RESPIRACION-DEGLUCION 1 ejercicio Se repite 5 veces

Bloque4  LABIOS sin lapiz Ejercicio 4.1 Se repite 5 veces
LABIOS con lapiz Ejercicio 4.2 Se repite 2 veces

Bloque5 LENGUA: Movilidad Ejercicio 5.1 Se repite 5 veces
LENGUA: Contra resistencia Ejercicio 5.2 Se repite 5 veces
LENGUA: Relajacion Ejercicio 5.3 Se repite 5 veces
LENGUA: Chasquidos Ejercicio 5.4 Se repite 5 veces x 2 series
LENGUA: Sonido “K” Ejercicio 5.5 Se repite 5 veces x 2 series

Bloque 6 MANDIBULA: MOVILIDAD Ejercicio 6.1 Se repite 5 veces
MANDIBULA: MASTICACION Ejercicio 6.2 2 series

Bloque7 FUERZA EN EL SUELO DE LA BOCA 1 ejercicio Se repite 5 veces

Bloque 8  ASCENSO LARINGEO Ejercicio 8.1 Se repite 5 veces
ASCENSO LARINGEO: Letras “i" Ejercicio 8.2 3 series
ASCENSO LARINGEO: Sirenas Ejercicio 8.3 3 series

El visionado de los ejercicios queda representado en la figura 61 donde se muestra a uno de los
pacientes participantes en esta primera fase mirando un video en el que el médico hace los
ejercicios y se dan instrucciones para su correcta ejecucion. Después el paciente debe gravarse
realizando el ejercicio y mandarlo a través del sistema e-dis. Para asegurar la ejecucion del
proceso al paciente, ademas de explicarselo de forma presencial se le entrega un dosier en
formato comic donde se especifican los pasos que debe seguir. Este material se encuentra en el

anexo A.6.

Figura 61. Ejemplo de como un paciente mira un video donde un médico realiza los ejercicios y otro da las instrucciones para su

correcta ejecucion

e-dis
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En la figura 62 se muestra a un paciente grabandose los ejercicios y transmitiéndolos a través

del sistema e-dis.

Figura 62. Paciente grabandose en video y transmitiéndolo a través del sistema e-dis
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Una vez los ejercicios son enviados en esta Fase de Prueba de Concepto es el propio médico el
que evalua los videos remitidos. La valoracion se hace de forma asincrona y son corregidos al
dia siguiente de su envio. Tras examinar los ejercicios se remite al paciente un comentario
escrito por cada ejercicio enviado, ademas se le puntua con un emoticono en verde o rojo segun

se considere que han sido realizados correctamente o son mejorables.

En la figura 63 podemos observar al autor realizando la correccion de los videos, los emoticonos

con que son valorados los ejercicios asi como los comentarios.

Figura 63. Médico evaluando los videos y enviando comentario escrito

e
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La figura 64 resume todo el ciclo del sistema e-dis.

Figura 64. Resumen del ciclo e-dis
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8.1.4.5 Instrumentos para la recogida de datos de evaluacion clinica, instrumental, de

calidad de vida y de satisfaccion del paciente propuesto parala 1* Fase

A todos los pacientes que cumplen con los criterios de inclusion para participar en el estudio
piloto de esta 12 Fase se les realiza el mismo proceso, tanto al inicio como al final de la terapia,

y que consta de:

=  Exploracién clinica oromotora y de la deglucién orofaringea. Esta exploracion se
especifica en el anexo A.7.1.

=  Exploracién instrumental de la deglucion mediante una videofluoroscopia o
deglucion con bario modificado. El protocolo de evaluacion instrumental para todos los

pacientes se encuentra en el anexo A.7.2.

Para cuantificar de forma numérica y sencilla el resultado de la videofluoroscopia se utiliza la
Escala de Resultados y Severidad de Disfagia (O’Neal 1999) que cuantifica la disfagia en 7
niveles; siendo 7 independencia total con alimentacion oral completa y 1 discapacidad total para
la alimentaciéon oral, lo que implica funcionalmente la necesidad de suspender la alimentacion
oral y utilizar, para nutricién e hidratacién, una sonda enteral. La descripcion extensa de esta

escala se encuentra en el anexo A.7.2.3.

=  Exploracién de calidad de vida relacionada con la salud segun la escala EQ5D-3L
version al Espafiola realizada por Badia (Badia 1995). Se puede localizar en el anexo A.7.3.

=  Satisfaccion del paciente valorada por la subescala de satisfaccion del paciente con
la terapia de la escala Swal-Care para disfagia traducida al espafiol por el autor y encuestas
creada para este estudio para valorar tiempo en transporte y si al finalizar el tratamiento
recomendaria o no la terapia que ha realizado. Todas estas escalas se encuentran en el anexo
A74.

Una vez completada la evaluacion clinica, instrumental y de calidad de vida inicial, la terapia se

inicia simultaneamente en los dos grupos, presencial y online, en mayo del 2009. En
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ambos grupos se utiliza el mismo listado de ejercicios y se ejecutan en el mismo orden. Este

listado se especificd ya en la tabla 18.

Los dos grupos (presencial y online) son liderados por el mismo médico que realiza tanto el

tratamiento presencial como online.

Las videofluoroscopias de control y las visitas médicas finales se realizan a los pacientes
de ambos grupos en junio del 2009. Los estudios instrumentales de la degluciéon son

informados por el mismo evaluador tanto al inicio como al final del proceso.

A todos los pacientes del grupo de terapia online se les entrega un ordenador portatil ACER
aspire one modelo KAV 10 cuya pagina de inicio al encenderlo ya es la pagina de entrada a e-dis.
Este ordenador ha estado configurado para este propésito por estudiantes del Laboratorio de
Aplicaciones Multimedia de la Universidad Politécnica de Catalufia.

8.1.4.6 Variables

En esta primera Fase de Prueba de Concepto se recogen las siguientes variables:

8.1.4.6.1 Datos socioecondmicos:

- Edady sexo.

8.1.4.6.2 Variables clinicas:

1. Diagnéstico causal de la disfagia.
2. Exploracion clinica oromotora y de la degluciéon orofaringea (anexo A.7.1) para
recoger los cambios entre la exploracion inicial y final y que recoge las siguientes

variables:
INSPECCION GENERAL:

- Voz: normal 0 himeda.
- Postura: erecta o cifética.

- Presencia o ausencia de traqueostomia.
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DATOS ANTROPOMETRICOS

- Peso.
- Talla.

- Indice de masa corporal.
CARACTERISTICAS DE LA DIETA

Via de alimentacién: oral, por sonda de gastrostomia (PEG), combinacion de ambas.

Tiempo de ingesta: inferior a 30 minutos, 30 minutos, superior a 30 minutos.
- Realizacion o no de autoalimentacion.

- Tipo de alimentacion oral: triturada, blanda, normal con carne picada, normal.
- Presencia o ausencia de tos con la ingesta.

- Tipo de alimento con el que tose: liquido / puré / sélido.

- Diagndstico 0 no de neumonia en los ultimos 3 meses.
EXPLORACION CLINICA
Labios y surcos gingivales:

- Presencia-ausencia de babeo.

- Capacidad o no para fruncir los labios.

- Capacidad o no para mantener un boligrafo 5 segundos con el labio superior.
- Capacidad para sujetar los liquidos “cabeza-abajo”.

- Capacidad o no para rodear con la lengua labios.

- Capacidad o no para hinchar los carrillos de forma alternante.

- Velo del paladar:

- Presencia o no de rinolalia abierta.

Lengua:

- Tono de la musculatura lingual: normal o afectado.

- Capacidad para realizar el “tipper”: si/no.

232



- Capacidad para producir la letra “K”: si/no.
Deglucién:

- Presencia de apraxia deglutoria: si / no.

- Tiempo deglutorio: segundos entre que se le da la orden de tragar y traga: <2"/>2".
Ascenso laringeo:

- Capacidad para realizar saltos de octava: si/no.
- Capacidad para realizar glisandos ascendentes: si/no.

EFICACIA DE LA DEGLUCION

- Fragmenta el bolo con 5 cc: si/no.
- Fragmenta el bolo con 10cc: si/no.

VALORACION DE ASPIRACION/PENETRACION

Bolo de 5cc de pudin; tos o carraspeo durante el proceso deglutorio: si/no.

Bolo de 10 cc pudin; tos o carraspeo durante el proceso deglutorio: si/no.

Bolo de 5 cc de agua; tos o carraspeo durante el proceso deglutorio: si/no.

Bolo de 10 cc de agua; tos durante el proceso deglutorio: si/no.

Voz himeda después de la deglucion con cualquiera de los bolos: si/no.

8.1.4.6.3 Variables instrumentales

- Nivel de la Escala de Severidad de Disfagia (O'Neal 1999) para clasificar a los
pacientes de forma numérica segun las caracteristicas de la imagen proporcionada por
el estudio de deglucion. Esta escala clasifica la disfagia orofaringea en 7 niveles siendo
el 1 equivalente a disfagia severa y el 7 a normalidad en todas las situaciones. La

descripcion exhaustiva de esta escala se encuentra en el anexo A.7.2.3.
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8.1.4.6.4 Variables de calidad de vida relacionada con la salud

- Calculo del estado de salud y valor de la EVA de salud segun la escala EQ5D-3L
version al Espafiola realizada por Badia (Badia 1995). Las instrucciones para obtener

estos valores se encuentran en el anexo A.7.3.

8.1.4.6.5 Variables para evaluar los costes asociados a la terapia presencial u online

- Tipo de traslado al hospital.
- Necesidad de acompanante / cuidador en el traslado al hospital.

- Tiempo invertido en el tratamiento incluyendo traslados.

8.1.4.6.6 Variables para evaluar la satisfaccion del paciente con la terapia presencial y online

8.1.4.6.6.1 Subescala de satisfaccion del paciente con la terapia de la escala SWAL-CARE

La Escala SWAL-CARE es una escala de 15 items que evalua la calidad del cuidado recibido (11
items) y la satisfaccion del paciente con la terapia realizada (4 items) (McHorney 2002). No
existe, hasta la fecha, version en espafiol y la traduccion la ha realizado el autor.

Se trata de una escala métrica de 0 a 100, siendo 0 la situacion méas desfavorable y 100 la més
favorable.

En este estudio hemos utilizado solamente los 4 items que evaluan la satisfaccién del paciente
sobre la atenciodn recibida en la terapia (Mc Horney 2002). Se obtienen, por tanto, solamente los
valores de estas 4 preguntas.

Estas preguntas son en su version original:

PATIENT SATISFACTION (SWAL-CARE)
1. Had confidence in your swallowing clinicians
2. Swallowing clinicians explained treatment to you
3. Swallowing clinicians spent enough time with you
4. Swallowing clinicians put your needs first
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La traducci6n y adaptacién realizada es:

SATISFACCION DEL PACIENTE (adaptacién del SWAL-CARE)

1.

2
3.
4

Tengo confianza en los clinicos que tratan mi problema de deglucion.
Los clinicos que tratan mi problema de deglucién me han explicado el tratamiento.
Los clinicos que tratan mi problema de degluciéon me han dedicado suficiente tiempo.

Los clinicos que tratan mi problema de deglucién ponen mis necesidades en primer lugar.

En el anexo A.7.4.2.1 se encuentran mas datos sobre esta escala.

8.1.4.6.6.2 Variables para evaluar la satisfaccion del paciente y/o familiar en la terapia presencial u online

Los valores se obtienen de un cuestionario creado para conocer la opinién del paciente y/o su

cuidador. Las preguntas son cerradas y la respuesta es numérica en una escala métrica de 0 a

10. Todas estas encuestas de satisfaccion se encuentran en el anexo A.7.4

Se pregunta también el tiempo “que se ahorran” utilizando el sistema e-dis tanto a pacientes

como a cuidadores en 4 respuestas cerradas.

Terapia presencial

Preguntas para los pacientes:

¢ Recomendaria el sistema de terapia presencial a otros pacientes?

¢ Cree que el sistema de terapia presencial le permite ahorrar tiempo total de los tratamientos (incluyendo

desplazamientos)?

Preguntas solamente para cuidadores:

¢ Cree que el sistema de terapia presencial le permite participar en los tratamientos?

¢ Cree que el sistema de terapia presencial le permite disminuir su carga de trabajo como cuidador/familiar?

Terapia online

Preguntas para los pacientes:

; Recomendaria el sistema de terapia e-dis a otros pacientes?

¢ Cree que el sistema e-dis le permite ahorrar tiempo total de los tratamientos (incluyendo desplazamientos)?

¢, Cuanto tiempo cree que le ahorra el sistema e-dis?: nada, entre 1-2 horas, entre 3-4 horas o0 mas de 4 horas.

235



Preguntas solamente para cuidadores:
¢ Cree que el sistema de terapia e-dis le permite participar en los tratamientos?
¢ Cree que el sistema de terapia e-dis le permite disminuir su carga de trabajo como cuidador/familiar?

¢ Cuanto tiempo cree que le ahorra el sistema e-dis?: nada, entre 1-2 horas, entre 3-4 horas o0 mas de 4 horas.

También hay una pregunta abierta sobre observaciones y aspectos a destacar para que el
paciente y/o su familiar/ cuidador opine sobre la terapia.

8.2 CARACTERISTICAS DE LOS PARTICIPANTES EN LA 12 FASE O
PRUEBA DE CONCEPTO

8.2.1 Caracteristicas clinicas y demograficas de los pacientes reclutados

Se reclutaron un total de 15 pacientes todos ellos afectos de disfagia por causa neuroldgica

aunque solamente 9 completaron todo el proceso de estudio.

La tabla 19 recoge las caracteristicas sociodemograficas y los diagnésticos neuroldgicos

causantes de disfagia de los pacientes que finalizaron esta 12 Fase.
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Tabla 19. Caracteristicas demograficas y diagndsticos de los pacientes reclutados para la Fase
de Prueba de Concepto

Tipo de
Edad tratamien

Paciente | en afos | Sexo Diagnéstico causante de disfagia to Cuidador

P1 72 Varén | Parkinson atipico diagnosticado en 2007 e-dis Si
Secuelas de TCE grave por agresion en Febrero 2006

P2 43 Varén con tetraparesia y afasia motora e-dis Si
Hematoma parenquimatoso temporal izquierdo por
rotura de malformacion AV en  Mayo 2005 con

P3 40 Muijer tetraparesia y afasia motora e-dis Si
Ictus isquémico agudo en territorio superficial y
profundo de la ACM izquierda en Abril del 2007 con

P4 58 Varén | hemiplejia derecha y afasia e-dis Si
Multiples sangrados intracraneales por malformacion
AV parietotemporal | tratadas con embolizaciones

P5 66 Varén | multiples desde 1987 e-dis Si
Parélisis supranuclear progresiva diagnosticada en

P6 81 Varén | 2007 Presencial | Si
Déficits secundarios tras 1Q meningioma angulo
pontocerebeloso | en Abril del 2008 con pardlisis del IX

P7 60 Muijer PC y paresia X-XI-XII Presencial | No
AVC hemorragico 2° a hemorragia hipertensiva
cépsulo-talamica izquierda con hemiparesia D espastica

P8 52 Varén |y afasia motora Presencial | No

P9 63 Muijer Distrofia oculofaringea Presencial | No

En la tabla 20 se muestran las caracteristicas demograficas y clinicas de los pacientes que

abandonaron asi como sus causas.
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Tabla 20. Abandonos y sus causas

Edad en
Paciente | afos Sexo | Diagnéstico causante de disfagia Causas de abandono
No se presenta a videofluoroscopia
P10 54 Mujer | Ictus Isquémico en 2008 inicial
Abandona el  26-5-2009  por
Enfermedad de Parkinson diagnosticada en el | enfadarse con su esposa al grabar
P11 65 Varén | afio 2000 los ejercicios
Enfermedad de Parkinson diagnosticada en | Abandona el  21-5-2009  por
P12 69 Varén | 2006 “estresarse”
Secuelas de TCE grave por precipitacion en | Infeccion respiratoria que impide el
P13 36 Mujer | Junio de 2006. tratamiento
Secuelas encefalopatia anéxica por muerte | No puede  venir a hacer la
P14 45 Varon | sUbita recuperada marzo 2004 instruccion del programa e-dis
Se va de vacaciones antes de iniciar
P15 77 Mujer | Esclerosis lateral amiotréfica la terapia

8.2.1.1 Edad y sexo de los pacientes participantes en la Fase de Prueba de Concepto

Los pacientes que participaron y finalizaron esta Fase de Prueba de Concepto se distribuian en 6

varones y 3 mujeres con una edad media de 59,4 afios (81-40) y teniendo mas edad los

varones. En la figura 65 se muestran los datos demogréficos de edad y sexo desagregados.

Figura 65. Edad y sexo de los pacientes participantes en la Fase de Prueba de Concepto

m Pl
P2

mP3
n P4
F5

F7

Varones Mujeres
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8.2.1.2 Localidades de residencia de los pacientes participantes en la Fase de Prueba de

Concepto

Todos los pacientes participantes viven en la provincia de Barcelona. La figura 66 muestra las
localidades de residencia habitual de los pacientes que participaron en el estudio.

Figura 66. Localidades donde residen los pacientes que participan en la 12 Fase

P3PS, E-II El Masnou
PE

P1
P&, P7, P8, PO,
BARCELONA

P2 =
Sant Bor de Liobregat

8.2.2. Causas de disfagia neurolégica en la muestra analizada

La causa de disfagia en todos los pacientes de la Fase de Prueba de Concepto era neuroldgica

como se considerd en los criterios de inclusion.

Mostramos en la figura 67 las causas de disfagia agrupadas por etiologia neurodegenerativa,
vascular, secuelas de intervencion quirurgica por tumor intracraneal y traumatica. Las mas

frecuentes fueron la vascular y la neurodegenerativa con 4 y 3 individuos respectivamente.
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Figura 67. Causas neurolégicas de disfagia orofaringea

1

S

B MNeurodegenerating
» Vazoular
Secuelas 10 Tumord
Traumatica

8.2.3 Presencia o no de canula traqueostomia

Ninguno de los pacientes de la muestra reclutada era portador de canula de traqueostomia en
el momento de entrada a este estudio piloto, aunque los pacientes P2 y P3 la habian llevado en

el pasado.

8.2.4 Tipo de dieta oral y capacidad para autoalimentacion

Solamente 2 de los 9 pacientes participantes en esta fase (P2 y P3) se nutren e hidratan
fundamentalmente por sonda de gastrostomia, aunque mantiene una alimentacion oral
terapéutica minima a consistencia puré. Estos dos pacientes tampoco se autoalimentan, ya que
sus déficits motores les impiden una coordinacion mano-boca suficiente que les permita realizar

esta actividad.

El resto de pacientes se alimentan e hidratan 100% via oral con una dieta normal, esto es
sin modificaciones de textura ni consistencia, excepto el paciente P6 que toma alimentos

blandos y triturados con los liquidos espesados a néctar.

Siete de los 9 pacientes eran capaces de autoalimentacion (P1, P4, P5, P6, P7, P8, P9).
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8.2.5 Presencia de complicaciones respiratorias de la disfagia

Ninguno de los 9 pacientes ha presentado complicaciones respiratorias por la disfagia en los

3 meses previos al inicio del programa.

8.3 RESULTADOS DE LA 1° FASE O FASE DE PRUEBA DE
CONCEPTO

Los resultados se muestran desagregados dado el reducido numero de pacientes (n=9) que

finalizaron esta 12 Fase.

8.3.1 RESULTADOS CLINICOS

8.3.1.1 indice de masa corporal (IMC)

Tal y como se muestra en la figura 68, el indice de masa corporal de la muestra analizada que se
mantiene invariable al inicio y final de tratamiento. Ningun paciente presenta malnutricién ni

modifica su peso durante la terapia sea presencial u online.

Figura 68. indice de masa corporal de la muestra analizada al inicio y final de tratamiento

indice de masa corporal

Inicial Final
P1 28,5 28,25

P2 24,83 24,83
e-dis P3 24.45 24.45
P4 26,17 26,17
Ps 31,14 31,14

P 256 256

Sresencil P7 31,6 31,6
Pa 2563 25.63

P 23,1 23,1
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8.3.1.2 Calidad vocal y postura antes y después de la terapia

De los 9 pacientes participantes, los resultados clinicos de las variables evaluacion de la calidad
vocal (en la tabla “voz”) y postura son los siguientes:

- Calidad vocal: la voz himeda mejora en 2 pacientes, uno de cada grupo.

- Postura: 3 presentaban una postura cifética habitual (P1, P6 y P7), el resto una postura
usualmente erecta. De los 3 pacientes con postura cifética solamente un paciente del

grupo presencial, el P7, consiguié mejorarla a erecta tras finalizar el tratamiento.
Estos resultados se reflejan en la figura 69.

Figura 69. Calidad vocal y postura

Calidad vocal Postura
|micial Final [ micazd Fmd
1 | RSO Ror |  cifotica cifotica
p2 huomeda hameda normal normal
e-dis P3 himeda himeda normal normal
P4 normal normal naormal normal
P5 normal normal normal normal
PG himeda himeda cifotica cifotica
PT
Fresancizl
Ps normal normal normal MNarmal
Pa normal normal normal normal

8.3.1.3 Capacidad para autoalimentacién y via de alimentacion antes y después de la

terapia

En esta muestra, en el grupo online teniamos 2 pacientes que no eran capaces de

autoalimentarse (P2 y P3), el resto si. Esta variable no se modifica tras la terapia.
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La via de alimentacién se mantuvo invariable tras la terapia aunque se consiguié aumentar el

volumen y frecuencia de la alimentacion oral terapéutica en los 2 pacientes portadores de sonda

de gastrostomia .

El tipo de alimentacion se modifico al alta en funcién de la evaluacion clinica e instrumental con

el objetivo de aumentar la seguridad en el paciente P1, en el resto se mantuvo invariable.

Todos estos resultados se muestran en la figura 70

Figura 70. Capacidad de autoalimentacion y via de alimentacion antes y después de la terapia

Via principal . , v
. y I P mpﬂ Tipo alimentacion
Autoalimentacion alimentacion
Inicial Final Inicial Final Inicial Final

P1 i i quu_ idos a

oral oral normal néctar

P2 PEG+oral PEG+ oral

no no terapéutic terapéutic| PEG+ PEG+

a a triturada triturada
. PEG+ oral PEG+ oral

e-dis. P3 no no terapéuti- terapéuti-| PEG+ PEG+
ca ca triturada triturada

P4 ] ] oral oral normal normal

PS si si oral oral normal normal
PG g g blandac blandac
oral oral triturada triturada

Presencial . .

PT 5l 8l oral oral narmal narmal

PS 5i si oral oral normal normal

P9 &l 8i oral oral normal normal

8.3.1.4 Cambio en el tiempo invertido en comer la comida principal y tos con la ingesta

tras la terapia

El tiempo para comer se reduce a tiempos inferiores a 30 minutos en 6 de los 9 pacientes.

Es preciso destacar que los dos pacientes que se nutren por sonda de gastrostomia (PEG)
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tienen unos tiempos superiores a 30 minutos en su alimentacién oral terapéutica antes de hacer

la terapia online y se reducen a menos de 30 minutos al finalizarla.

La tos con la ingesta se produce mayoritariamente con la consistencia liquida (6 de los 9
pacientes totales), en 1 paciente con sélidos y en otro con puré. Tras la terapia se resuelve esta
tos en los 2 pacientes que tosian con sdlido y puré y en 3 de los que tosian con liquido. La
mayoria de esta mejora se produce en los pacientes que realizaron terapia presencial (3 de los 4

pacientes) y solamente mejoro el paciente P5 de terapia online.
Estos resultados se reflejan en la figura 71.

Figura 71. Tiempo invertido en comer y tos con la ingesta

Tiempo para comer Tos con ingesta
Inicial Final Inicial Final
P1 > 30 min. liquido liquido
e-dis P2 liquido liquido
Pa no no
P4 < 30 min. < 30 min. liquido liquido
P5 > 30 min.
Presencimn PO < 30 min.
P > 30 min.
P& > 30 min.
P

8.3.1.5 Presencia-ausencia de babeo, capacidad para sujetar los liquidos “cabeza-abajo” y

para realizar un movimiento circular de la lengua alrededor de los labios antes y después

de la terapia

Estos resultados, que se muestran en la figura 72, son indicativos de la funcion de sellado labial

de la que es capaz el individuo y de su habilidad para la limpieza de los surcos gingivales.
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En el babeo y en la capacidad de sujetar “liquidos cabeza abajo” mejora un paciente de cada
grupo; el resto de pacientes no modifican esta capacidad.

Solamente un paciente del grupo presencial que al inicio no consigue “rodear con lengua labios”
lo hace al final. El resto no cambian.

Figura 72. Resultados clinicos en babeo, liquidos cabeza abajo y rodea labios con lengua

Babeo Liquidos cabeza abajo | Rodea con lengua labios
Imicaal Final Imicial Final Imicaal Final
P1 Sl Sl Sl Sl
P2 Sl Sl NO NO
e-dis: P3 NO NO sl sl
P4 5l sl sl sl
PS5 NO MO Sl Sl

Presenclal

8.3.1.6 Cambios en la funcién velar antes y después de la terapia

La funcion velar, evaluada por la presencia o ausencia de rinolalia, no se modifica tras el

tratamiento con praxias orofaringeas. Estos datos se recogen en la figura 73.
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Figura 73. Cambios en la rinolalia con la terapia

Rinolalia

Inicial Final

P1 g gi

P2 no no

e-dis. P3 no no
P4 no no

PS5 no na

PG i =i

PF no na

Frezencizl PB no no
Pa no no

8.3.1.7 Capacidad para realizar el tipper de lengua, tono y propulsién de la lengua antes y

después de la terapia

En la muestra de 9 pacientes, 3 consiguieron una posicion de tipper tras el tratamiento (2 del

grupo online y 1 del presencial).

El tono de la lengua solo mejor6 en el paciente P8 y la propulsion en el paciente P6; ambos del

grupo presencial. Estos resultados se muestran en la figura 74.

246



Figura 74. Tipper, tono y propulsién de lengua antes y después de la terapia

Tipper Toro Propulsian
Inicial Final Inicial Final Inicial Final
P1 gi gi normal narmal gi i
P2 alterado alterado no no
e-dis| P3 alterado  alterado no no

normal normal 5i si
normal normal i si
alterado  alterado

PT normal normal

i
P& i si 5i si
Pa g gl normal normal si si

8.3.1.8 Cambios en la apraxia deglutoria tras la terapia

La mayoria de los pacientes (7 del total de 9) no presentan apraxia deglutoria al inicio de la

terapia y solamente mejora tras el tratamiento en un paciente del grupo online.
La figura 75 muestra estos datos.

Figura 75. Apraxia deglutoria antes y después del tratamiento

Apraxia deglutoria

Inicial Final

P no no

p2 no no

e-dis. P3 no no
S ST ——

P5 no no

P& si 8i

Presencial P7 ne ne

Pa no no

P no no
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8.3.1.9 Resultados clinicos faringolaringeos: tiempo deglutorio, capacidad para realizar

saltos de octava y glisandos

Los resultados de las siguientes variables se muestran en la figura 76 y tienen el siguiente

significado clinico:

- Tiempo deglutorio. Se refiere al tiempo que tarda el paciente en deglutir un bolo ya
preparado en la boca. La normalidad es inferior o igual a 2 segundos (Logemann1998).

- Capacidad para realizar saltos de octava y glisandos. Sirve para evaluar la
elevacién laringea ya que este ascenso es fundamental para la deglucion segura del

bolo como se explico en el apartado de anatomia y fisiologia de la deglucion.

Figura 76. Resultados clinicos faringolaringeos: tiempo deglutorio, saltos de octava y glisandos

Tiempo deglutorio Saltos de octava Glisandos
Imicial Final Imicial Final Imicial Final
P <2 <2 gi gi gi gi
p2 E =2 no no no no
e-dis P3
P4 <" <"
P5 <2" <2"
P6 >2" > 2"
Presenclal PT <2 <2
P8 <2" <2"
P9 <" <"

Los cambios de estas variables en los pacientes con alteracion al inicio de la terapia se
producen en: 1 paciente del grupo online en tiempo deglutorio; 2 pacientes (uno de cada grupo)
en la capacidad para realizar saltos de octava y 4 pacientes acabaron haciendo glisandos (1 del

grupo online y 3 del grupo presencial).
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8.3.1.10 Resultados clinicos en fragmentacion de bolo de 5y 10cc de pudin

El bolo de 5cc se considera equivalente al volumen contenido en una cucharita de postre y el de
10cc al de una cuchara sopera. En un adulto no disfagico no deben fragmentarse. Se evalua el
numero de degluciones por bolo de 5cc que el examinado realiza para conseguir limpiar el bolo
de la cavidad oral.

En esta Fase de Prueba de Concepto: 3 pacientes mejoran la fragmentacién del bolo de 5cc (2
del grupo online y 1 del presencial) y 4 pacientes la del bolo de 10cc, 2 de cada grupo.

Un paciente del grupo presencial empeora esta fragmentacion desde una situacién de
normalidad a realizar 2 degluciones.

La figura 77 muestra estos resultados.

Figura 77. Resultados clinicos en fragmentacion de bolo de 5y 10cc

Fragmentacion  ded bolo Fragmentacion  del bolo 10 cc
3 ce pudn pudin
Inicial Final Inicial Final
P1
P2 4 4 4 4
e-dis P3 4 z =4 4
P4 no no no no
P32 no no no no
P& 2 2 2 2
PT
Presenctal
P& no no
P3 no no

8.3.2. RESULTADOS INSTRUMENTALES

Se muestran los valores resultantes de la cuantificacion numérica del resultado de la
videofluoroscopia segun la Escala de Resultados y Severidad de Disfagia (O’'Neal 1999) que
cuantifica la disfagia en 7 niveles; siendo 7 total independencia con alimentacion oral completa y

1 la discapacidad total para la alimentacion oral de forma segura, lo que implica funcionalmente
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la necesidad de suspender la alimentacion oral y utilizar, para nutricion e hidratacién, una sonda

enteral.

En la figura 78 se muestran los resultados de esta prueba en el grupo e-dis y presencial segun
esta escala. Como se puede observar todos los pacientes mejoran excepto el paciente P3
del grupo online que no modifica su puntuacioén en esta escala. Pensamos que esto ocurrio
porque no tuvo suficiente tiempo de tratamiento. Esto se confirmé en el afio 2013 en el que se le
repitid el estudio videofluoroscopico y su puntuacion fue de 4 (disfagia moderada). Hasta
entonces se le habia dejado la web abierta para que hiciese los ejercicios al menos 2 veces por

semana y sigui6 esta recomendacion, gracias a su cuidador, con excelente adherencia.

Figura 78. Resultados instrumentales segun Escala de Resultados y Severidad de disfagia

e-dis presencial

@ Inicial
B Final

PL P2 P3 P4 P5|P6 P7 P8 P9
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8.3.3 RESULTADOS DE CALIDAD DE VIDA

8.3.3.1 Resultados de calidad de vida relacionada con la salud valorados por la escala
EQ5D-3L

Los resultados de calidad de vida relacionada con la salud valorados por la EQ5D-3L (anexo
A.7.3) se muestran desglosados en sus 5 dimensiones tanto al inicio como al final del tratamiento

en la figura 79.

Figura 79. EQD5-3L. Valor de las distintas dimensiones de salud al inicio y al final del tratamiento

e-dis presencial

3 . = Movilidad 1

® Movilidad 2

» Cuidado Personal 1

® Cuidado Personal 2

» Actividad todos dias 1

» Actividad todos dias 2

= Dolor 1

» Dolor 2
AnsiedadDepresidn 1

» Ansiedad/Depresion 2

P1 P2 P3 P4 P5|P6 P7 PB P3

Estos resultados muestran que ambos grupos presentaban problemas en la dimensién
movilidad al inicio y al final de la terapia. Solo hay un paciente (P7) que refiere no tener
problemas en esta dimension ni al inicio ni al final de la terapia. El paciente P4 mejora de una
puntuacién de 2 (algunos o moderados problemas) a una puntuacién de 1 (sin problemas) al

finalizar el tratamiento.

En la dimensién cuidado personal al inicio de la terapia presentan algunos o moderados
problemas (valor de 2) 4 (P1, P4, P5, P8) de los 9 pacientes y al final todos los pacientes
mejoran a una puntuacién de 1 (sin problemas) excepto el paciente P5 que empeora a un valor

de 3 (muchos problemas). No presentan ningun problema al inicio ni al final de la terapia 3 (P2,
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P7, P9) y presentan muchos problemas 2 (P3 y P6) de los 9 pacientes totales tanto al inicio

como al final de la terapia.

En la dimension actividad todos los dias solamente el paciente P1 no refiere problemas ni al
inicio ni al final. El paciente P4 mejora de 2 a 1 y el resto se mantienen con una puntuacion
invariable de 3 para los pacientes P2, P3 y P5 y de 2 para los demas participantes del estudio

piloto.

En la dimensién dolor el paciente P5 se mantiene con un valor de 1 al inicio y al final, los
pacientes P2, P4 y P9 mejoran de 2 a 1 y solamente empeora el paciente P8 que da un valor de
3. Los 4 pacientes restantes no modifican su valor de 2 en esta dimension.

En la dimensién ansiedad/depresion los pacientes P1, P3 y P8 no refieren problemas ni al
inicio ni al final, el resto todos refieren valores de 2 0 3. Mejoran de 2 a 1 los pacientes P4y P9y
de 3 a 2 el paciente P7. Los pacientes PS5 y P6 empeoran de 2 (algunos o moderados

problemas) a 3 (muchos problemas).

Se realiza el calculo del valor del estado de salud para cada uno de los pacientes
participantes en esta Fase. En la figura 80 se muestran los resultados. Del total de 9 pacientes,
5 mejoran su valor del estado de salud, aunque en ambos grupos hubo pacientes que
empeoraron. Solo un paciente del grupo online da el valor méaximo de salud de 1 al terminar la

terapia.
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Figura 80. Valor del estado de salud segun EQ-5D

e-dis presencial

0.8

0,6 1 — mValor salud inicial

Walor salud final
04 - —N—N -
DI2 _ _I- _I- ] | _I__|_| ------
U _

P2 P3 P4 PS|P6 P7 P8 PO

La escala EQ-5D pregunta también sobre “su estado de salud hoy” que se valora en una
escala analdgica visual. La figura 81 expone los resultados de esta valoracién realizada en la
visita médica inicial y final. Los resultados, en este caso, reflejan mejora del estado de salud o

situacion de estabilidad no puntuando empeoramiento en ningun caso.

Figura 81. EQ-5D Escala analégica visual para evaluar “su salud hoy”
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8.3.3.2 Resultados de satisfaccion de los pacientes con la terapia recibida

A todos los pacientes se les hacen las preguntas de la subescala del SWAL-CARE (para mas
informacidn sobre esta escala consultar anexo A.7.4.2.1) que evalla la percepcion sobre la
atencion recibida. El resultado es equiparable en ambas modalidades, aunque la confianza es
mayor en la modalidad presencial.

Estos resultados se reflejan en la figura 82.

Figura 82. Percepcion de atencion recibida por el paciente segun subescala del SWAL-CARE

#100 indica la situacidn mas favorable y 0 la mas desfavorable

e-dis presencial
# 106y 0 "
Corflarza 1 F = 1
Trasamiea i i a
— L '
Mecesdodes [N i I

Los resultados de la encuesta autoadministrada (anexo A.7.4) que se cred para permitir conocer
la opinién de nuestros pacientes y/o cuidadores centrada especialmente en: (1) tiempo invertido
para transportarse al hospital para realizar la terapia y (2) si recomendarian o no la terapia que
les fue asignada se muestran en la figura 83. Ambos grupos recomiendan la terapia y les ahorra

claramente tiempo a 3 de los 5 pacientes que acudieron a la terapia online.
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Figura 83. Satisfaccion del paciente: “recomienda terapia” y “le ahorra tiempo”

#10 indica la situacion mas favorable y 0 la mas desfavorable

e-~dis presencial

Becomendochin Terania - ' i - i
Aaics e oo - - 3 - N ,

S B8 9 =il

Las observaciones que realizaron los pacientes y cuidadores de la terapia e-dis que se

recogieron en el apartado “observaciones” del cuestionario fueron:

Ahorro de tiempo tanto en transporte como en el tiempo invertido por el
familiar/cuidador.

- Es “portatil” y permite hacer la terapia en cualquier lugar.

- Esdivertida.

- Permite ahorrar en coste de una terapeuta a domicilio pagada de forma privada.

- Permite hacer los ejercicios de forma fraccionada durante el dia aprovechando los

momentos en que “el paciente esta mejor”.

La figura 84 muestra a un paciente que realiza la terapia online desde su domicilio y la 85 a otro

que realiza terapia presencial convencional.
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Figura 84. Paciente realizando terapia e-dis en su domicilio

Figura 85. Paciente realizando terapia presencial convencional
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8.3.4 RESULTADOS ECONOMICOS DIRECTOS DEL SISTEMA E-DIS VERSUS
PRESENCIAL

En el afio 2009 cuando se realiz6 este estudio piloto el pago que el Sistema Catalan de Salud
realizaba por un estudio de deglucion con bario modificado era de 381.25€ por estudio. El pago
por el global del proceso de evaluacion médica clinica y su terapia era de 146.80€ por paciente y
los pacientes recibian terapia individual. A esto hay que afiadir que un trayecto de transporte
sanitario costaba en 2009, dentro de la ciudad de Barcelona, unos 100€.

La terapia e-dis permite al terapeuta valorar a 2 pacientes por hora y ademas ahorra, tanto a los
pacientes como al Sistema de Salud, el coste directo del transporte sanitario. Por otra parte
hemos valorado el coste de la asistencia de un cuidador en 10€/hora incluyendo el trayecto y el
tiempo de espera mientras que se realiza la terapia presencial lo que se calcula en 20€ (un total
de 2 horas).

El precio por unidad de ordenador ACER aspire one que compré el Hospital de Sant Pau, para el
Servicio de MFRHB en 2009, fue de 304.99€, ademas se disponia de modem USB por
ordenador por 30€/mes que se utilizaba si era preciso por dificultades con la red doméstica del

paciente. El calculo econdmico se puede observar en la figura 86.

Figura 86. Coste econémico de valoracion y tratamiento de un paciente disfagico en 2009

Presencial

Videofluoroscopia: 381,25 €

Evaluacion clinica y
tratamiento de disfagia:

Coste total: 146,80€ x pt

Transporte si es necesario x
17 dias.

Ambulancia; 100 rayecto
Costo dela Asistencia: 20 €tiempoterapia

e-dis
Videofluoroscopia: 381,25 €

Evaluacion clinica y
tratamiento de disfagia:
19,5T€ (2 visitas en el haspital).
1terapeutas 2 pacientes: 63,61€

Coste total: B3,18€ x pt

Transporte si es necesario x 4
dias.

Portatil: 304,88€
Modem +conexiona Internet: 30€imes
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FASE DE ENSAYO EN ENTORNO REAL
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9. FASE DE ENSAYO EN ENTORNO REAL

9.1 MATERIAL Y METODO DE LA FASE DE ENSAYO EN ENTORNO
REAL

9.1.1. Ambito

Tras el resultado favorable de la Fase de Prueba de Concepto se instaura el tratamiento online
como alternativa al tratamiento presencial de la disfagia orofaringea en octubre del 2010
formando parte de la Cartera de Servicios del Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion del
Hospital de Sant Pau.

9.1.2. Diseno de la 22 Fase

Para evaluar la evolucion clinica, la calidad de vida relacionada con la salud y la satisfaccion de
los pacientes que siguieron el tratamiento online se disefid un estudio descriptivo longitudinal
prospectivo en el que se compararon las variables de interés antes de iniciar el tratamiento y tras

la finalizacion del mismo.

Para comprobar la no inferioridad del tratamiento online respecto al tratamiento presencial, se
disefio un estudio de casos y controles 1:2 de base hospitalaria, apareado por sexo y edad (+ 5
anos). Los controles se reclutaron retrospectivamente a partir de la base de datos del Servicio de
Medicina Fisica y Rehabilitacién del Hospital de Sant Pau, identificandose aquellos pacientes
que habian realizado tratamiento presencial por disfagia orofaringea en el mismo periodo de
tiempo de la inclusion de los pacientes que fueron tratados online.

9.1.2.1 Proceso disefiado de evaluacion y tratamiento seguido por todos los pacientes que

realizan terapia online en la Fase de Ensayo en Entorno Real

Los pacientes siguen el mismo proceso disefiado en la Fase de Prueba de Concepto y que

consta de:
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- Visita médica inicial.

- Valoracién instrumental mediante estudio videofluoroscépico.

- Valoracién inicial por logopedia, ensefianza de como utilizar la web para realizar la
terapia y de las praxias orofaringeas.

- Sesiones en domicilio mediante el sistema online. Se conecta a la web

www.disfagiahoyunpocomejor.net y debe introducir login y password. Los videos
pueden enviarse durante todo un dia laboral y seran corregidos al dia siguiente, es decir
los videos enviados por un paciente en lunes se corrigen el martes y asi sucesivamente
hasta completar el total de sesiones. El nimero de sesiones programadas on line es de
13. La duracion de esta rutina de ejercicios es aproximadamente de 1 hora y mezcla
ejercicio isométrico e isotdnico.

- Visita de finalizacion de tratamiento con logopedia y realizacién de praxias con la
logopeda.

- Videofluoroscopia final de tratamiento para objetivar resultados.

- Visita médica de finalizacion de proceso.

El nimero total de 15 sesiones de tratamiento fue escogido a partir del nimero de sesiones
medias por proceso logopédico del Servicio Catalan de Salud (CatSalut) especificadas a
partir del 2005 (CatSalut 2005). En el afio 2005 no se contemplaba el proceso “disfagia” por lo
que este proceso se incluye en “anomalias dentofaciales incluyendo la maloclusién”.

La figura 87 resume este proceso.
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Figura 87. Proceso a seguir por los pacientes que realizan terapia online en la Fase de Ensayo
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9.1.2.2 Proceso disefiado para todos los pacientes que realizan terapia presencial

Los pacientes siguen el mismo proceso disefiado en la Fase de Prueba de Concepto y que
consta de:

- Visita médica inicial.

- Valoracioén instrumental mediante estudio videofluoroscopico.

- Valoracién inicial por logopedia y realizaciéon de las praxias orofaringeas por
primera vez.

- Trece sesiones presenciales de logopedia para realizar las praxias orofaringeas
en el Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital de Sant Pau. La
duracion de esta rutina de ejercicios es de 1 hora y mezcla ejercicio isométrico e
isoténico.

- Visita de finalizacién de tratamiento con logopedia y realizacion por Ultima vez de
las praxias orofaringeas.

- Videofluoroscopia final de tratamiento para objetivar resultados.

- Visita médica de finalizacion de proceso.

La figura 88 resume todo este proceso.
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Figura 88. Proceso seguido por los pacientes en terapia presencial
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9.1.3 Poblacion

9.1.3.1 Criterios de inclusion y exclusion para los pacientes online de la Fase de Ensayo

en Entorno Real

Los criterios de inclusion para participar en la terapia online son:

- Tener disfagia orofaringea.

- Tener ADSL en el domicilio o usar un médem USB para el acceso a la red y utilizar
el correo electrénico (el paciente o su familiar-cuidador).

- Firmar el consentimiento informado de aceptacion de realizacion de foto-video del
Servicio de MFRHB del HSP (Anexo 6.2.3).

- Aceptar realizar la terapia online en lugar de la terapia convencional presencial.

Se excluyen a los pacientes que no cumplen con alguno los criterios de inclusion.

Los pacientes que participan en esta Fase de Ensayo en Entorno Real se reclutan entre los
meses de octubre de 2010 y octubre del 2012 de entre los pacientes derivados al Servicio de
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Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital de Sant Pau para valoracion y tratamiento por

disfagia orofaringea de mas de 6 meses de evolucion.

9.1.3.2 Criterios de inclusién y exclusion para realizar terapia presencial de la Fase de

Ensayo en Entorno Real

Los criterios de inclusion para realizar terapia presencial son:

- Tener disfagia orofaringea.
- No cumplir con los criterios de inclusion para realizar terapia online.

- Aceptar realizar terapia convencional presencial.

Se excluyen a los pacientes que no cumplen con alguno de los tres criterios de inclusion.

9.1.4. Instrumentalizacion

9.1.4.1 Sistematica de evaluacion y derivacion a terapia online seguido en la Fase de

Ensayo en Entorno Real

La sistematica de evaluacion y derivacién a terapia online de esta fase consiste en:

1. Visita médica inicial que consta de:

a. Anamnesis general con énfasis en la discapacidad deglutoria.

b. Exploracién clinica global incluyendo medidas antropométricas basicas (talla y
peso).

c. Exploracion oromotora.

d. Test de cribado con agua y con pulsioximetro. Se utiliza el “Bedside Aspiration
Screening Test” descrito por Lim en 2001 con una sensibilidad del 100% y una
especificidad 70,8 % (Lim 2001) y que consiste en administrar al paciente 50 ml
de agua en bolos de 10ml. Se valora la saturacion de oxigeno mediante un
pulsioximetro digital antes y después de la deglucion y se considera que una
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desaturacion de mas del 2% es clinicamente significativa y puede relacionarse

con aspiracion.
Valoracion instrumental mediante estudio de deglucion con bario modificado
siguiendo los criterios de la American Academy of Radiology (ACR 2001) y los de la
American Speech-Hearing-Language Association (ASHA 2000). Ambos se encuentran
en el anexo A.7.2. El protocolo de la valoracion instrumental se encuentra en el anexo
AT722.
Visita inicial de logopedia para realizar una evaluacioén oromotora y de la deglucion
siguiendo el protocolo del anexo A.7.1; se le suministra la escala EQ-5D (anexo A.7.3)
para evaluar su calidad de vida relacionada con la salud y ademas se le explica el
programa presencial, o bien en caso de terapia no presencial (programa e-dis) se
explica el programa online y se le da el alta al paciente en el sistema (login y password).
Tratamiento con praxias mediante el sistema e-dis de forma diaria, dias laborables un
minimo de 13 sesiones y un maximo de 20. La duracién de esta rutina de ejercicios es
de aproximadamente 1 hora y mezcla ejercicio isométrico e isotdnico.
Visita final de logopedia en la que igualmente se le realiza una valoracién clinica
siguiendo el protocolo del anexo A.7.1, una evaluacion de la calidad de vida relacionada
con la salud nuevamente con la escala EQ.-5D (anexo A.7.3) y las encuestas
relacionadas con la satisfaccion sobre la atenciéon recibida (anexo A.7.4).
Valoracion instrumental mediante estudio con bario modificado al acabar el
programa de praxias siguiendo el protocolo explicado en el anexo A.7.2.2.
Visita médica final en la que se explica al paciente y/o a su cuidador los resultados de
la evaluacion y tratamiento realizado asi como las medidas a tomar en el futuro

referente a la eficacia y/o seguridad deglutoria.

En esta Fase de Ensayo en Entorno Real los pacientes utilizan para la terapia online el mismo

tipo de ordenador que se usé en la Fase de Prueba de Concepto. Se trata de un ordenador

portatil ACER Aspire One modelo KAV 10 cuya pagina de inicio al encenderlo es la pagina de

entrada a e-dis y que ha sido configurado para este propdsito por los alumnos de postgrado del
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Laboratorio de Aplicaciones Multimedia de la UPC. Todos los pacientes de la modalidad online

utilizan la linea ADSL de su domicilio.

El paciente se introduce en el sistema en la 12 visita de Logopedia en la que ademas se le
ensefia cdmo realizar la grabacion y el envio de los videos. A partir de ese momento, desde su
casa, mira un video “modelo” realizado por un médico con instrucciones para ser ejecutado de
forma correcta. Sabe que recibira los comentarios escritos y tendra un emoticono rojo o verde al

lado del ejercicio corregido el dia laborable siguiente a su envio.

El paciente debe realizar el total de los 15 videos incluidos en el prototipo 1 y que fueron
especificados en la tabla 18, siendo el primero sobre la postura y el entorno para colocarse de
forma adecuada antes de empezar el tratamiento de praxias orofaringeas. Después debe
grabarse y enviar los videos a través del sistema. Nuestra logopeda le manda la correccion

escrita y afiade un emoticono verde o rojo, como maximo, al dia laborable siguiente.

Este ciclo se repite todos los dias laborables hasta la finalizacion de las sesiones de terapia.

La figura 89 resume este proceso.

Figura 89. Ciclo e-dis: paciente realiza ejercicios, los manda a través de la web, el terapeuta los
corrige y le manda comentario escrito

b
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9.1.4.2 Sistematica de evaluacion y derivacion a terapia presencial para los pacientes que

no realizan terapia online

La sistematica de evaluacion y derivacion a terapia presencial para los pacientes que no realizan

terapia online:

1. Visita médica inicial que consiste en:

a.
b.

Anamnesis general con énfasis en la discapacidad deglutoria.

Exploracion clinica global incluyendo medidas antropométricas basicas (talla y
peso).

Exploracién oromotora.

Test de cribado con agua y con pulsioximetro. Se utiliza el “Bedside Aspiration
Screening Test” descrito por Lim en 2001 con una sensibilidad del 100% y una
especificidad 70,8 % (Lim 2001) y que consiste en administrar al paciente 50 ml
de agua en bolos de 10ml. Se valora la saturacion de oxigeno mediante un
pulsioximetro digital antes y después de la deglucion y se considera que una
desaturacion de mas del 2% es clinicamente significativa y puede relacionarse

con aspiracion.

8. Valoracion instrumental mediante estudio de degluciéon con bario modificado

siguiendo los criterios de la American Academy of Radiology (ACR 2001) y los de la

American Speech-Hearing-Language Association (ASHA 2000). Ambos se encuentran

en el anexo A.7.2. El protocolo de la valoracion instrumental se encuentra en el anexo

AT.22.

3. Visita inicial de logopedia para realizar una evaluacion oromotora y de la deglucion

siguiendo el protocolo del anexo A.7.1.

4. Tratamiento con praxias utilizando los videos del sistema e-dis 2 veces a la semana

durante 4-6 semanas y los dias que el paciente no acude a tratamiento dispone del

listado de ejercicios impreso para realizarlos también en el domicilio. En total realizan de

8 a 12 sesiones presenciales y de 12 a 16 sesiones en el domicilio sin correccién

durante el tiempo total de duracion de la terapia.
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5.

6.

1.

Visita final de logopedia en la que igualmente se le realiza una valoracién clinica
siguiendo el protocolo del anexo A.7.1.

Valoracion instrumental mediante estudio con bario modificado al acabar el
programa de praxias siguiendo el protocolo explicado en el anexo A.7.2.2.

Visita médica final en la que se explica al paciente y/o a su cuidador los resultados de
la evaluacion y tratamiento realizado asi como las medidas a tomar en el futuro

referente a la eficacia y/o seguridad deglutoria.

El tratamiento presencial se realiza en la Consulta de Logopedia donde los pacientes utilizan un

ordenador del Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion desde donde siguen los mismos

ejercicios grabados en videos (tabla 18) y en el mismo orden que los pacientes online. En la

terapia presencial la logopeda corrige al paciente in situ y le proporciona el listado impreso de las

praxias para que las realice en su domicilio los dias que no acude a tratamiento presencial.

9.1.4.3

Instrumentos para la recogida de datos de evaluacion clinica, instrumental,

calidad de vida relacionada con la salud y satisfaccion del paciente.

9.1.4.3.1 Instrumentos de recogida de datos para los pacientes online de la 2° Fase o Fase de Ensayo en
Entorno Real

A todos los pacientes se les realizan el mismo proceso tanto al inicio como al final de la terapia y

consta de:

Exploracién clinica oromotora y de la deglucion orofaringea. Esta exploracién se
especifica en el anexo A.7.1.

Exploracion instrumental de la deglucion mediante una videofluoroscopia o
deglucion con bario modificado. El protocolo de evaluacion instrumental para todos los
pacientes se encuentra en el anexo A.7.2.2. El resultado de la videofluoroscopia se
cuantifica utilizando la Escala de Resultados y Severidad de Disfagia (O’Neal 1999)
que clasifica la disfagia en 7 niveles; siendo el valor de 7 total independencia con
alimentacion oral completa y el valor numérico 1 la discapacidad total para la

alimentacion oral de forma segura, lo que implica funcionalmente la necesidad de
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suspender la alimentacion oral y utilizar, para nutricion e hidratacion, una sonda enteral.
La descripcion extensa de esta escala se encuentra en el anexo A.7.2.3.

Clasificacion de la alimentacion oral tras la videofluoroscopia segun la Functional
Oral Intake Scale (Crary 2005) que permite clasificar la alimentacion oral en 7 niveles,
siendo el valor numérico de 1 a alimentacidn completa por sonda y el de 7 la
alimentacion oral normal. Los detalles de esta escala se encuentran en el anexo A.7.3.
Exploracion de calidad de vida relacionada con la salud segun la escala EQ-5D
version Espafiola realizada por Badia (Badia 1995). Se puede localizar en el anexo
A73.

Satisfaccion del paciente valorada por la subescala de satisfaccion del paciente con
terapia de la escala Swal-Care para disfagia traducida al espafiol por el autor (anexo
A.7.4.2.1) y encuesta creada para este estudio para valorar tiempo en transporte y
si al finalizar el tratamiento recomendaria o no la terapia que ha realizado (anexo
A7.4.23).

Clasificacion de la alimentacion oral tras la videofluoroscopia segun la Functional
Oral Intake Scale (Crary 2005) que permite clasificar la alimentacién oral en 7 niveles,
siendo el valor numérico de 1 a alimentacidn completa por sonda y el de 7 la

alimentacion oral normal. Los detalles de esta escala se encuentran en el anexo A.7.5.

9.1.4.3.2 Instrumentos de recogida de datos para los pacientes presenciales con los que se compara el
grupo online

A todos los pacientes se les realizan el mismo proceso tanto al inicio como al final de la terapia y

consta de:

Exploracion clinica oromotora y de la deglucion orofaringea. Esta exploracion se
especifica en el anexo A.7.1.

Exploracion instrumental de la deglucion mediante una videofluoroscopia o
deglucion con bario modificado. El protocolo de evaluacion instrumental para todos los
pacientes se encuentra en el anexo A.7.2.2. El resultado de la videofluoroscopia se
cuantifica utilizando la Escala de Resultados y Severidad de Disfagia (O’Neal 1999)

que clasifica la disfagia en 7 niveles; siendo el valor de 7 total independencia con
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alimentacion oral completa y el valor numérico 1 la discapacidad total para la
alimentacion oral de forma segura, lo que implica funcionalmente la necesidad de
suspender la alimentacion oral y utilizar, para nutricion e hidratacion, una sonda enteral.
La descripcion extensa de esta escala se encuentra en el anexo A.7.2.3.

- Clasificacion de la alimentacion oral tras la videofluoroscopia segun la Functional
Oral Intake Scale (Crary 2005) que permite clasificar la alimentacion oral en 7 niveles,
siendo el valor numérico de 1 a alimentacidn completa por sonda y el de 7 la

alimentacion oral normal. Los detalles de esta escala se encuentran en el anexo A.7.5.

9.1.4.3.3 Praxias orofaringeas realizadas en pacientes online y presenciales

Todos los pacientes incluidos tanto en el programa online como en el programa presencial
realizan las mismas praxias orofaringeas y en el mismo orden que se planificé para la Fase

de Prueba de Concepto.

Recordemos que en total son 14 praxias cuya ejecucion y guién de grabacion para la modalidad
online se explican con detalle en el anexo A.4 y que se encuentran resumidas en la tabla 17. El
ejercicio 0 es un video explicativo sobre como el paciente debe colocarse y cual es el entorno

mas adecuado para realizar la terapia.

En los pacientes presenciales la explicacion sobre la postura y el entorno la hace la logopeda al
iniciar la sesion de terapia y después los pacientes pasan directamente al visionado del ejercicio
1y su posterior ejecucion que es corregida por la logopeda en la misma sesion. El ciclo de
visionado y ejecucion con correccion de la logopeda, si se precisa, se repite en cada ejercicio.

9.1.5 Variables

9.1.5.1 Variables pacientes que realizan terapia online

9.1.5.1.1 Variables demograficas

1. Edady sexo.
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2. Nivel educativo.

3. Situacién laboral.

9.1.5.1.2 Variables clinicas

1. N°de sesiones de terapia.

2. Diagnéstico causal de la disfagia.

3. Exploracion clinica oromotora y de la deglucién orofaringea (anexo A.7.1) para
recoger los cambios entre la exploracion inicial y final y que recoge las siguientes

variables:
INSPECCION GENERAL:

= Voz: normal 0 humeda.
= Postura: erecta o cifética.

= Presencia 0 ausencia de traqueostomia.

DATOS ANTROPOMETRICOS
= Peso.
= Talla.

= ndice de masa corporal
CARACTERISTICAS DE LA DIETA

= Via de alimentacion: oral, por sonda de gastrostomia (PEG), combinacion de ambas.
= Tiempo de ingesta: inferior a 30 minutos, 30 minutos, superior a 30 minutos.

= Realizacidn o no de autoalimentacion.

= Tipo de alimentacién oral: triturada, blanda, normal con carne picada, normal.

= Presencia 0 ausencia de tos con la ingesta.

= Tipo de alimento con el que tose: liquido / puré / solido

= Diagndstico 0 no de neumonia en los Ultimos 3 meses.

EXPLORACION CLINICA
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= Labiosy surcos gingivales:
0 Presencia-ausencia de babeo.
o Capacidad o no para fruncir los labios.
o Capacidad o no para mantener un boligrafo 5 segundos con el labio superior.
o Capacidad para sujetar los liquidos “cabeza-abajo” (evalua la competencia del
esfinter oral).
= Capacidad o no para rodear con la lengua labios.
= Capacidad o no para hinchar los carrillos de forma alternante.
= Velo del paladar:
0 Presencia o no de rinolalia abierta
= Lengua:
0 Tono de la musculatura lingual: : normal o afectado
o Capacidad para realizar el “Tipper”: si/ no
o Capacidad para producir la letra “K” (explora propulsién): si/ no
= Deglucién:
0 Presencia o0 ausencia de apraxia deglutoria: si/no
o Tiempo deglutorio: medida de los segundos entre que se le da la orden de
tragary traga: <2’ />2’
= Ascenso laringeo:
o Capacidad o ausencia para realizar saltos de octava.

o Capacidad o ausencia para realizar glisandos ascendentes.
EFICACIA DE LA DEGLUCION

= Fragmenta el bolo con 5 cc: si/no.
= Fragmenta el bolo con 10cc: si/no

VALORACION ASPIRACION/PENETRACION

= Con el bolo de 5cc de pudin; tos o carraspeo durante el proceso deglutorio: si/no
= Con el bolo de 10 cc pudin; tos o carraspeo durante el proceso deglutorio: si/no
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= Con el bolo de 5 cc de agua; tos o carraspeo durante el proceso deglutorio: si/no
= Con el bolo de 10 cc de agua; tos durante el proceso deglutorio: si/no
= Voz humeda después de la deglucién de cualquier bolo si/no

= Voz humeda después de la deglucién de cualquier bolo si/no

9.1.5.1.3 Variables instrumentales

= Nivel de la Escala de Resultados y Severidad de Disfagia (O’Neal 1999).

9.1.5.1.4 Variables funcionales

= Nivel de la Escala Functional Oral Intake (Crary 2005).

9.1.5.1.5 Variables de calidad de vida relacionada con la salud

= Calculo del estado de salud y valor de la EVA de salud segun la escala EQ5D-3L
version al Espafiola realizada por Badia (Badia 1995). Las instrucciones para obtener

estos valores se encuentran en el anexo A.7.3.

9.1.5.1.6 Variables para evaluar los costes evitados al realizar terapia online

= Sistema de traslado al hospital.
= Tiempo invertido en los traslados al hospital por el paciente si hubiese realizado la
terapia en el hospital.
= Tiempo invertido por el familiar-cuidador en los traslados en caso de que necesite
ser acompafado, si hubiese tenido que venir a terapia al hospital.
En el anexo A.7.4.2 se encuentra el cuestionario que se utilizd para pacientes /familiares-

cuidadores.

9.1.5.1.7 Variables para valorar satisfaccion del paciente y familiar o cuidador con la terapia online:

= Subescala de satisfaccion del paciente con terapia de la escala SWAL-CARE. Se
trata de una escala métrica de 0 a 100, siendo 0 la situacién mas desfavorable y 100 la

mas favorable.

Recordamos que la Escala SWAL-CARE es una escala de 15 items que evalla la calidad del
cuidado recibido (11 items) y la satisfaccion del paciente con la terapia realizada (4 items)

(McHorney 2002). No existe, hasta la fecha, version en espafiol y la traduccion la ha realizado el
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autor. En este estudio hemos utilizado solamente los 4 items que evallan la satisfaccion del

paciente sobre la atencion recibida en la terapia (Mc Horney 2002).

Recordamos que estas preguntas son en su version original:

PATIENT SATISFACTION (SWAL-CARE)

Had confidence in your swallowing clinicians
Swallowing clinicians explained treatment to you
Swallowing clinicians spent enough time with you
Swallowing clinicians put your needs first

Recordamos la traduccion y adaptacion realizada por el autor que es:

SATISFACCION DEL PACIENTE (traduccion y adaptacion del SWAL-CARE)

Tengo confianza en los clinicos que tratan mi problema de deglucion.

Los clinicos que tratan mi problema de deglucién me han explicado el tratamiento.

Los clinicos que tratan mi problema de degluciéon me han dedicado suficiente tiempo.

Los clinicos que tratan mi problema de deglucién ponen mis necesidades en primer lugar.

En el anexo A.7.4.2.1 se encuentran mas datos sobre esta escala.
Se obtienen, por tanto, los valores de las 4 preguntas de que se compone.

= Satisfaccion del paciente y/o familiar con la terapia online
o Cuestionario creado conocer la opinién del paciente y/o su cuidador con
preguntas cerradas y respuesta numérica en una escala métrica de 0 a 10
(anexo A.7.4.2.3). Ademas se pregunta el tiempo “que se ahorran” utilizando el

sistema e-dis tanto pacientes como cuidadores en 4 respuestas cerradas.

SATISFACCION CON LA TERAPIA ONLINE. Preguntas para los pacientes
1. ¢Recomendaria el sistema de terapia e-dis a otros pacientes?

2. Cree que el sistema e-dis le permite ahorrar tiempo total de los tratamientos
(incluyendo desplazamientos)?

3. ¢ Cuanto tiempo cree que le ahorra el sistema e-dis?: nada, entre 1-2 horas, entre
3-4 horas 0 mas de 4 horas.
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SATISFACCION CON LA TERAPIA ONLINE. Preguntas para los familiares/cuidadores
1. ¢ Cree que el sistema de terapia e-dis le permite participar en los tratamientos?

2. Cree que el sistema de terapia e-dis le permite disminuir su carga de trabajo como
cuidador/familiar?

3. ¢ Cuanto tiempo cree que le ahorra el sistema e-dis?: nada, entre 1-2 horas, entre 3-
4 horas 0 mas de 4 horas.

9.1.5.1.8 Variable para evaluar la carga del cuidador:

» Pregunta para el cuidador: ;ha necesitado ayudar a su familia a la realizacion de la

terapia?

9.1.5.2 Variables para los pacientes que realizan terapia presencial

1. Variables demograficas:
a. Edady sexo.
2. Variables clinicas:
a. Diagnéstico causal de la disfagia.
3. Variables instrumentales:
a. Nivel de la Escala de Severidad de Disfagia (O’Neal 1999) al inicio y al final
de tratamiento.
4. Variables funcionales:
a. Nivel de la Escala Functional Oral Intake (Crary 2005) al inicio y al final del

tratamiento.

9.1.6 Analisis estadistico

Para la comparacion de los resultados obtenidos antes y después del tratamiento online se
aplicaron la prueba de t de Student para medidas repetidas en el caso de variables continuas, el
test de McNemar en el caso de variables dicotomicas y el test de McNemar-Bowker en el caso
de variables con mas de dos categorias. Para la comparacion de los resultados antes-después

del tratamiento online se utilizd el test de Wilcoxon para datos apareados continuos.
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Para comparar los resultados entre el tratamiento online y el tratamiento presencial se aplicé la
prueba de t de Student para medidas independientes y el test de Chi-cuadrado para

proporciones, previa comparacion de su normalidad.

9.2 RESULTADOS DE LA FASE DE ENSAYO EN ENTORNO REAL
DE LA MUESTRA QUE REALIZA TRATAMIENTO ONLINE

e,
Los pacientes que participaron en la terapia online fueron reclutados desde octubre del 2010 a
octubre del 2012 ambos inclusive de entre los pacientes derivados al Servicio de Medicina Fisica
y Rehabilitacién del Hospital de Sant Pau para valoracion y tratamiento por disfagia orofaringea
causada por cualquier tipo de patologia.

Se reclutaron un total de 38 pacientes aunque 3 abandonaron y no son incluidos en el anélisis.

La tabla 21 resume los diagnésticos clinicos, edad y sexo de la muestra reclutada.
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Tabla 21. Diagnosticos clinicos, edad y sexo de los pacientes incluidos en la fase de ensayo

Paciente | Diagndstico causante de disfagia orofaringea Edad Sexo

e-dis

el Hematoma protuberancial secundario a malformacién AV 31 M

e2 Enfermedad de Steinert 32 H

el Miopatia congénita 52 H

ed Enfermedad pulmonar intersticial difusa fibrosante en contexto de microaspiraciones por hernia de | 76 H
hiato y alteraciones de la deglucién orofaringea

e5 Distrofia oculofaringea. 62 H

e6 Demencia fronto-temporal 65 M

e7 Distrofia muscular de Becket 45 H

e8 Encefalitis tronco-encefélica y neuronopatia sensitiva antiHu, sin neoplasia evidente. Paralisis | 20 H
laringofaringea bilateral secundaria.

e9 IQ de tumor glémico con afectacion de PPCC izquierdos implicados en la deglucion VII, IX, X, XII. | 54 H
Se le ha realizado tiroplastia

e10 Miopatia mitocondrial 44 M

el1 Leucemia monocitica aguda M5b tratada con TMO alogénico en 2 ocasiones con EICH crénico | 15 H
digestivo

e12 PCI 22 a anoxia neonatal diagnosticada de un shawnnoma de vago | con clinica de disfonia y | 36 M
disfagia de unos 5 meses de evolucién

el13 Neumonias de repeticion 74 M

e14 Miopatia por cuerpos de inclusion 84 M

e15 Neoplasia de supraglotis T4 NO MO y adenopatia s laterocervicales que fue tratado con | 58 H
laringuectomia parcial supraglética ampliada a base de lengua + vaciamiento ganglionar funcional
bilateral (19-10-2010).

e16 AVC isquémico en territorio de la PICA en abril 09. Deglucion estable que empeora por | 77 H
hiponatremia secundaria a tratamiento farmacolégico con Infeccién respiratoria en 2011 se

el7 Secuelas de IQ meningioma angulo pontocerebeloso izquierdo con pardlisis facial completa | 67 M
periférica residual y afectacion de V° par | y sindrome cerebeloso

e18 Paraganglioma vagal izquierdo de base de craneo con paralisis faringea y laringea izquierdas 61 H

e19 Miopatia mitocondrial en paciente con artritis reumatoide 68 M

€20 Recidiva tumoral de meningioma en aguijero rasgado post y apex. 63 M

e21 Miastenia gravis 60 M

€22 Vasculitis tipo PAN microscopica + insuficiencia respiratoria cronica hipercapnica + alteracion | 54 M
ventilatoria mixta (cifoescolisis + tabaquismo + obesidad)

e23 T3 N2b MO de hipofaringe (estadio IV a) tratado con QT y RT 62 H

e24 Distrofia oculofaringea 63 H

e25 Distrofia oculofaringea 63 H

e26 Atrofia multisistémica de predominio cerebeloso 54 H

e27 Esclerosis multiple secundaria progresiva desde junio 2002 49 H
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e28 Enfermedad de Duchenne 22

e29 Estenosis de canal cervical severa con protrusion discal C4-C5 y compromiso foraminal C5-C7 de | 50
predominio | tratado con microdiscectomia con descompresién medular C4-C5, C5-C6 Y C6-C7

mas fijacion con cajas intersomaticas y placa anterior de C5 a C7 y colocacién de prétesis discal a

nivel C4-C5

e30 Dermatomiositis amiopatica. Antecedentes de neumonias de repeticion y pérdida de peso. 54

e31 Enfermedad de Parkinson 67

e32 Exéresis paraganglioma yugulo-timpanico izquierdo con paresia V, VII, IX, X, XI, XII. 1Q en Abril de | 57 M
2012

e33 Enfermedad injerto contra el huésped (ICH) crénica con afectacion digestiva (estenosis esofagica) 65

e34 Miopatia por cuerpos de inclusion 70 H

e35 Hemorragia bulbo-protuberancial secundaria malformacion arteriovenosa. Paralisis VI 'Y VII PC | 14 M

derechos y trismus severo

e36 Malformacion de Amold-Chiari y siringobulbia intervenida en 2 ocasiones y aspiracion masiva que | 57 M

precisa ingreso en UCI

e37 Miastenia gravis 38 M

e38 Sindrome de Marfan 29 M

La tabla 22 muestra las causas de abandono durante la terapia online.

Tabla 22. Causas de abandono de e-dis durante el tiempo de realizacion del programa

e36 Empeoramiento global de salud por causa diferente a la disfagia (raquialgia)

e37 Dificultad en el manejo del programa

e38 Considera que tiene que invertir demasiado tiempo al dia en el tratamiento y que “no tiene tiempo”.
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9.2.1 Analisis de las caracteristicas sociodemograficas

9.2.1.1 Edad y sexo

La tabla 23 muestra las caracteristicas sociodemograficas de la muestra analizada (n = 35). En

el grafico 1 se observa la distribucion por sexo en porcentajes.

Tabla 23. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra

Edad Minima 14
Maxima 84
Media 53,94
Desviacion estandar 17,73
Sexo Varones 22 (62,9%)
Mujeres 13 (37,1%)

Grafico 1. Distribucion por sexo de la muestra que terminé el programa e-dis

= arones
Mujeres
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9.2.1.2 Nivel educativo

El gréfico 2 representa el nivel de estudios de la muestra. Es necesario destacar que el 42,9%
tiene un nivel educativo correspondiente a estudios primarios (37,1%) o inferior (5,7%); el 25,7%
posee estudios secundarios, solamente el 31,4% es universitario.

Grafico 2. Nivel de estudios de la muestra

37,1%
25,7% 4%
57%
Sin educacion
Frimaria
formal Secundaria
Universitaria

9.2.1.3 Situacion laboral

En nuestra muestra el 62,9% corresponde a pacientes jubilados (45,7%) o en situaciéon de
incapacidad laboral (17,1%), el 20% realiza trabajo activo, un 5.7% estudia, otro 5,7% realiza
trabajo doméstico y un 5,7% estd desempleado. La tabla 24 muestra la situacion laboral en

frecuencias y porcentajes. En el gréafico 3 también se muestran estos datos.
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Tabla 24. Situacion laboral de la muestra online

Situacion laboral Frecuencias (n) Porcentaje %
Incapacidad laboral 6 17,1
Jubilado 16 45,7

Trabajo activo 7 20,0
Estudiante 2 5,7

Trabajo doméstico 2 57
Desempleo 2 57

Gréfico 3. Situacion laboral de la muestra online

w Incapacidad laboral w Jubilado
Trabajo activo w Estudiante
' Trabajo doméstico Desempleo
6% 6%

5%
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9.2.2 Analisis de las caracteristicas clinicas

9.2.2.1 Etiologia

La causa mas frecuente (57,1%) es la causa neuroldgica, seguida de la estructural procedente
de las cirugias otorrinolaringolégicas 17,1%, la estructural derivada de cirugia craneal representa
el 8,6%, y el origen respiratorio el 5,7%. En la muestra el 11,4% es miscelanea. La tabla 25 y el

gréafico 4 muestran estos datos.

Tabla 25. Etiologia

Causa de disfagia orofaringea Frecuencia Porcentaje %
Neuroldgica 20 571
Estructural ORL* 6 171
Estructural NCR** 3 8,6
Respiratoria 2 57
Miscelanea 4 11,4

*Otorrinolaringologia
**Neurocirugia

Grafico 4. Etiologia de la disfagia orofaringea en nuestra muestra
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9.2.2.2 Factores de riesgo de disfagia orofaringea

En la muestra ningun paciente era portador de canula de traqueostomia en el momento de

realizar la terapia.

El indice de masa corporal de nuestra muestra no se modifica de forma significativa durante la

terapia online tal y como se refleja en la tabla 26.

Tabla 26. indice de masa corporal (IMC) de la muestra antes y después de la terapia online

IMC Media N DS
IMC inicial 23,3689 35 4,08287
IMC final 23,3289 35 4,04489

T de Student para medidas repetidas; p = 0,772

De los 35 pacientes analizados 6 (17,1%) habian tenido una neumonia en los 3 meses previos

al inicio de la terapia. Estos datos se expresan en la tabla 27

Tabla 27. Neumonia en los 3 meses previos al inicio de la terapia.

Neumonia en los ultimos 3 meses | Frecuencia N

Porcentaje %

NO

29

82,9

S

6

17,1

9.2.2.3 Numero de sesiones de terapia online realizadas

En la tabla 28 se muestran el numero minimo y méximo de sesiones realizadas por los pacientes

en terapia online.
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Tabla 28. Numero de sesiones realizadas en la terapia online

Sesiones de tratamiento | Minimas 13
online
Maximas 25
Media 15,34
Desviacion estandar 1,84

9.2.2.4 Cambios en la exploracion clinica pre y post tratamiento online

9.2.2.4.1 Calidad vocal y postura

Al inicio del tratamiento el 40% de la muestra tenia voz humeda y tras el tratamiento mejora
consiguiendo una voz normal el 80% de los pacientes, sin embargo esta mejora no es

estadisticamente significativa. Cabe destacar que no hay ningun paciente que empeore.

La postura cifética, que dificulta la alimentacion oral, estaba presente al inicio del tratamiento
en un 34,3% de los pacientes, al final este porcentaje se reduce hasta un 14,3%. No hay
ningun paciente que empeore. El porcentaje final de pacientes con una postura adecuada es de
85.7%. Esta mejora no es estadisticamente significativa.

Estos datos se encuentran en la tabla 29.

Tabla 29. Calidad vocal y postura

INICIO TX FINAL TX p
N (%) N (%)
Voz Normal 21 (60%) 28 (80%) 0,016
Himeda 14 (40%) 7 (20%)
POSTURA | Normal 23(65,7%) | 30(857%) | 0,016
Cifética 12 (34,3) 5 (14,3%)
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9.2.2.4.2 Capacidad para autoalimentacion, via y tipo de alimentacion

La capacidad de autoalimentacion no se modifica con la terapia. Al inicio y final del
tratamiento tenemos 4 pacientes que no se autoalimentas, esto es un 11,4% de la muestra y un

88,6 % (31 pacientes) que se autoalimenta.

En cuanto a la via de alimentacion, del total de 35 pacientes, 32 (91,4%) se alimenta via oral y
3 (8,6%) se nutren por sonda de gastrostomia y realizan ademas alimentacion oral terapéutica.
Esta situacion no se modifica tras la terapia online (tabla 30).

Tabla 30.Capacidad para autoalimentacion y via de alimentacion antes y después de la terapia
online

INICIO TX FINAL TX
p
N(%) N (%)
AUTOALIMENTACION S| 31(88,6%) 31(88,6%)
1,000
NO 4 (11,4%) 4 (11,4%)
VIA ALIMENTACION Oral 32 (91%) 32 (91;4%)
1,000
Combinada 0 0 ’
(PEG + oral) 3(8,6%) 3 (8,6%)

Respecto al tipo de alimentacion, el tratamiento permite avanzar el tipo de alimentacion en
algunos pacientes, asi al inicio del tratamiento hay 3 pacientes (8.6%) que se alimentan con
triturados y final del tratamiento no hay ninguno que se alimente exclusivamente con triturados.
Al inicio de la terapia hay 8 pacientes (22.9%) que se alimentan con dieta blanda y 8 pacientes
(22.9%) que evitan alguna textura y/o consistencia. Al final de la terapia el nimero de pacientes
que se alimenta con dieta blanda se mantiene en 8 (22.9%) y ha aumentado a 10 (28.6%) los
que evitan alguna textura-consistencia. Se mantiene en un 2.9% el porcentaje de pacientes al
inicio y final de la terapia que toleran una dieta normal pero necesitan moler la carne. El tipo de

alimentacion de la mayoria de la muestra al inicio de la terapia era normal (sin modificaciones de
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textura ni consistencia), esto es en 15 pacientes (42,9%) y tras la terapia aumenta a 16 (45.7%).

La tabla 31 muestra estos datos.

Tabla 31. Tipo de alimentacion antes y después de la terapia online

, INICIOTX | FINAL TX
TIPO DE ALIMENTACION

N (%) N (%)
TRITURADA 3 (8.6%) 0(0%)
BLANDA 8(22.9) 8 22.9%)
EVITA ALGUNAS TEXURAS O
CONSISTENCIAS 8(229%) | 10(286%)
NORMAL CON CARNE PICADA 1 2.9%) 12.9%)
NORMAL 15@2,9%) | 16 (45.7%)

Para el analisis estadistico de esta variable se agrupan estas 5 categorias en tres que son:
(1) triturada (triturada y blanda); (2) modificada (evita algunas consistencias y normal con carne

picada) y (3) normal. La tabla 32 muestra estos resultados.

Tabla 32. Tipo de alimentacion agrupada en 3 categorias antes y después de la terapia online

INICIOTX | FINAL TX
TIPO DE ALIMENTACION
N (%) N (%)
TRITURADA 11 (314%) | 8(22,9%)
MODIFICADA 9(257%) | 11(314%)
NORMAL 15 (42,9%) | 16 (45,7%)

Test McNemar-Bowker; p = 0,135

El analisis muestra que no se producen variaciones estadisticamente significativas en el

tipo de alimentacion. En el grafico 5 se muestran estos resultados.
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Grafico 5. Tipo de alimentacién al inicio y final de la terapia online

45,7%
42 9%

| 31.4%
314% o579

22.9%

m Antes TX
Después TX

I i i i

Triturada Modificada Normal

9.2.2.4.3 Cambios en el tiempo invertido en comer la comida principal

El tiempo medio invertido en una comida principal considerado normal es de 30-40 minutos. All
inicio de la terapia hay un 14.3% de pacientes que tarda 1 hora y un 8.6% que tarda mas de 1
hora. Al final del tratamiento se reducen a un 8.6% y un 2.9% respectivamente. Tras la terapia
también aumenta el porcentaje de pacientes que come en 45 minutos de un 11.4% a un 22.9%,
acercandose asi al tiempo considerado normal. Invierten 30 minutos en la comida principal el

57.1 % de la muestra y aumenta hasta un 60% tras la terapia.
Estas mejoras en el tiempo invertido en comer no tienen significancia estadistica.

La tabla 33 muestra el tiempo invertido en la comida principal antes y después de la terapia

online.

Tabla 33. Tiempo invertido en la comida principal antes y después de la terapia online
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INICIO TX FINAL TX
TIEMPO DE COMIDA

N (%) N (%)
1 hora 5(14,3%) 3 (8.6%)
Mas de 1 hora 3 (8,6%) 1(2.9%)
30 minutos 20 (57,1%) 21 (60%)
45 minutos 4 (11,4%) 8 (22.9%)
;lzoh:::gc::i%esta oral significativa 3(8,6%) 2 (5.7%)

Test McNemar-Bowker; p = 0,306

9.2.2.4.4 Babeo antes y después de la terapia online.

Al realizar una comparacion del babeo antes-después de la terapia online vemos que el
porcentaje de pacientes que babean al inicio de la terapia es de un 54.3% y disminuye a un
28.6% tras ella. Esta mejora tras la terapia online es estadisticamente significativa (p=0,012).

Estos datos se muestran en la tabla 34 y en el grafico 6.

Tabla 34. Babeo al inicio y final del tratamiento online

INICIOTX | FINAL TX
BABEO
N (%) N (%)

Ausente 16 (45,7%) | 25 (71,4%)

Presente | 19(54,3%) | 10(28,6%)

Test de McNemar; p= 0,012
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Grafico 6. Babeo al inicio y al final del tratamiento online

71.4%
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9.2.2.4.5 Tos con la comida antes y después de la terapia online

La tos forma parte de los sintomas clinicos de alerta de posible paso de bolo o saliva a la via
aérea. Tras la terapia los pacientes que no tosen pasan a ser de 5 (14.3%) a 14 (40%) y también
mejora el porcentaje de los que tosen con 2 0 mas texturas-consistencias que pasa de un 54.3%
a un 31.4%.

La tabla 35 muestra el tipo de consistencia—textura con la que tose al inicio y al final del

tratamiento.
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Tabla 35. Tos con la comida al inicio y al final del tratamiento online

INICIO TX FINAL TX
TOS CON LA COMIDA

N (%) N (%)
No tose 5(14,3%) 14 (40%)
Liquidos 7 (20%) 7(20%)
Puré 1(2,9%) 0 (0%)
Sélido 3 (8,6%) 3 (8,6%)

Con 2 o mas texturas- o 0
consistencias 19(54.3%) | 11(314%)

Para el andlisis estadistico se agrupan las categorias en 3: (1) No tose, (2) tose con 1 textura-
consistencia y (3) tose con 2 o mas texturas-consistencias. El resultado del analisis se

muestra en la tabla 36 y en el grafico 7.

Tras la terapia online los pacientes que no tosen pasan del 14,3% inicial al 40% final; los
que tosen con una sola textura-consistencia se mantienen bastante estables y los que tosen con
2 0 més texturas-consistencias mejoran desde un 54,-% inicial a un 31,4% final. Tras el anélisis
estadistico se muestra que la mejora es estadisticamente significativa (p=0,005).

Tabla 36. Tos con diferentes texturas-consistencias antes y después de la terapia online

INICIO TX FINAL TX
TOS CON LA COMIDA

N (%) N (%)
No tose 5(14,3%) 14 (40%)
Tose con 1 textura-consistencia 11(31,4%) 10 (28,6%)
Tose con 2 o0 mas texturas-consistencias 19 (54,3%) 11 (31,4%)

Test McNemar-Bowker; p= 0,005
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Grafico 7. Tos con una, dos 0 mas texturas-consistencias antes y después de la terapia online

54 3%
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31.4% 31.4%
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9.2.2.4.6 Apraxia deglutoria

Al comparar los datos de esta variable antes-después no se obtiene significancia estadistica

(p = 0,5). De todas formas, la apraxia deglutoria estd presente en un 20% de la muestra al inicio

de la terapia y desciende hasta un 14.3% al final de la misma. No hay ningln paciente que

empeore. La tabla 37 muestra los valores de la variable apraxia.

Tabla 37. Apraxia deglutoria al inicio y final del tratamiento online

INICIOTX | INICIOTX | FINAL TX | FINAL TX
APRAXIA DEGLUTORIA

N % N %
AUSENTE 28 80.0 30 85.7
PRESENTE 7 20.0 5 143

Test McNemar; p = 0,500
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9.2.2.4.7 Musculatura orofacial antes y después de la terapia online

Se comparan los datos antes-después de las siguientes funciones de la musculatura oromotora:
fruncir los labios, sujetar un lapiz con el labio superior, mantener un liquido en la boca con la
cabeza abajo (testa el musculo orbicular de los labios), rodear los labios con la lengua, hinchar
los carrillos alternando (testa la actividad del musculo buccinador), tono de la lengua y posicion

de tipper de la lengua

El resultado obtenido en la capacidad de realizar una funcién oromotora tras el
tratamiento online es estadisticamente significativo en la mayoria de las acciones

testadas.

En el caso de la funcion “mantener un liquido con la cabeza abajo”, a pesar de no haber
significancia estadistica, el porcentaje de pacientes que es incapaz de mantener el liquido en la
boca con la cabeza abajo disminuye desde un 22.9% al inicio de la terapia a un 11.4% de la

muestra tras la terapia online.

Tampoco hay significancia estadistica en la variable tipper de la lengua. En nuestra muestra la
mayoria de los pacientes ya tenia un tipper adecuado al inicio (85.7%).Solamente un paciente es

capaz de mejorar la posicién de tipper de la lengua y ningun paciente empeora tras la terapia.

La tabla 38 muestra los valores de las distintas funciones oromotoras evaluadas antes y después

del tratamiento online.
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Tabla 38. Musculatura orofacial antes y después del tratamiento online

INICIOTX | FINAL TX
P
N (%) N (%)
FRUNCIR NO 120343% | 26.7%)
0,002
LABIOS i 23(65.7%) | 33 (94.3%)
SUJETARLAPIZ | NO 19(54.3%) | 5(143%)
<0,001
i 16 (457%) | 30 (85.7%)
MANTENER NO 8(229%) | 4(114%)
LiQUDO EN LA 0125
BOCA  CABEZA | 27 (77 A% | 31 @86%) |
ABAJO
RODEAR LABIOS | NO 15@2.9% | 2(6.7%)
CON LA LENGUA < 0,001
i 20 (57.1%) | 33 (94.3%)
HINCHAR NO 15(429%) | 8(229%)
CARRILLOS 0,016
ALTERNANDO  [§i 20(674%) | 27 (774%)
TONO DE LA | ALTERADO | 26 (743%) | 11 (314%)
LENGUA < 0,001
NORMAL 9(257%) | 24 (68.6%)
TIPPER DE LA | ALTERADO | 5(143%) | 4 (114%)
LENGUA 1,000
NORMAL 30(857% | 31(88.6%)
FUERZA
POSTERIOR DE La | ALTERADO | 9(257%) | 1(29%)
LENGUA 0,008
NORMAL 26 (74.3%) 34 (1‘;7
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9.2.2.4.8 Musculatura velar antes y después de la terapia online

Al comparar los datos de esta variable antes-después no se obtiene significancia estadistica (p =
0,5). Sin embargo, el porcentaje de pacientes rinolalicos al inicio es de 14.3% y mejora hasta un
8.6% del total de la muestra. Cabe destacar que ningun paciente empeora. La tabla 39 muestra

estos datos.

Tabla 39. Rinolalia al inicio y final del tratamiento online

INICIO TX FINAL TX
RINOLALIA

N (%) N (%)
NO 30 (85.7%) 32 (91.4%)
Sl 5(14.3%) 3 (8.6%)

McNemar Test; p=0,5

9.2.2.4.9 Musculatura laringofaringea

Se comparan los datos antes-después de las siguientes funciones laringofaringeas: deglucion
faringea igual o inferior a 2 segundos, capacidad para realizar saltos de octava (en la tabla

expresado como saltos de octava) y glisandos. La tabla 40 muestra los resultados.
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Tabla 40. Musculatura laringofaringea. Resultados antes-después de la terapia online

INICIO TX FINAL TX
P
N (%) N (%)
TIEMPO DE DEGLUCION | <2 segundos | 30 (85.7%) 31(88.6%)
FARINGEA 1,000
>2 segundos 5(14.3%) 4 (11.4%)
SALTOS DE OCTAVA INCAPAZ 9 (26.5%) 2 (5.9%)
0,016
CAPAZ 25 (73.5%) 32 (94.1%)
GLISANDOS INCAPAZ 12 (34,3%) 3 (8.6%)
0,004
CAPAZ 23 (65,7%) 32 (94.1%)

Solamente un paciente consigue mejorar su tiempo deglutorio faringeo aunque cabe destacar

que ningun paciente empeora.

El porcentaje de pacientes que es incapaz de realizar saltos de octava al inicio de la terapia es
de 26.5% y desciende hasta un 5.9% al acabarla. La mejora clinica tras el tratamiento online

para esta variable tiene significancia estadistica (p = 0,016).

El porcentaje de pacientes que es incapaz de realizar glisandos al inicio de la terapia es del
34,3% de la muestra y desciende hasta un 8,6% al finalizar la terapia online. Al acabar la terapia
32 pacientes (94,1%) es capaz de hacerlos. La mejora clinica de esta variable al finalizar la

terapia online tiene significancia estadistica (p = 0,004).

A destacar que ningun paciente empeora con la terapia online estas dos ultimas funciones

laringeas evaluadas.

9.2.2.4.10 Exploracién con comida antes y después de la terapia online

Se comparan los datos antes-después de las siguientes variables: fraccionamiento del bolo de
5ce y 10cc, Los resultados del analisis estadistico se muestran en la tabla 41.
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Tabla 41. Variables evaluadas con comidas antes y después de la terapia online

INICIO TX FINAL TX
P
N (%) N (%)
FRACCIONA BOLO DE | NO 3 (8,6%) 5(14,3%)
5cc 0,5
SI 32 (91,4) 30 (85,7%)
FRACCIONA BOLO DE | NO 4 (11,4%) 4(11,4%)
10cc 1,000
SI 31(88,6%) 31(88,6%)
TOS BOLO 5¢cc | NO 22 (62,9%) 29 (82,9%)
CONSISTENCIA PUDIN 0,039
SI 13 (37,1%) 6(17,1%)
TOS BOLO 10cc | NO 22 (62,9%) 32 (91,4%)
CONSISTENCIA PUDIN 0,002
SI 13 (37,1%) 3(8,6%)
TOS BOLO 5 cc AGUA NO 26 (74,3%) 27 (77,1%)
1,000
SI 9(27,7%) 8(22,9%)
TOS BOLO 10cc AGUA NO 27 (77,1%) 27 (77,1%)
1,000
SI 8 (22,9%) 8(22,9%)
CALIDAD VOCAL TRAS | NO 34 (97,1%) 34 (97,1%)
BOLO DE AGUA 1,000
SI 1(2,9%) 1(2,9%)

Al comparar los datos de la variable “fracciona bolo de 5cc” antes-después no se obtiene
significancia estadistica (p = 0,5). Solamente consiguen mejorar 2 pacientes de los 32 iniciales
que fraccionaban. Al final del tratamiento continua fraccionando el 85,7% de la muestra.
Tampoco se modifica con el tratamiento el fraccionamiento del bolo de 10cc. Estos datos se
recogen en la tabla 41.

Al comparar los datos antes y después de la terapia online, la tos al ingerir un bolo de 5cc de
consistencia pudin al inicio de la terapia se produce en 13 pacientes (37,1%) y se reduce a 6
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(17,1%) tras el tratamiento; mejora estadisticamente significativa (p=0,039). También se
produce una mejora en esta variable con el bolo de 10cc de pudin: la tos al ingerir un bolo de
10cc de consistencia pudin al inicio de la terapia se produce en 13 pacientes (37,1%) y se reduce
a 3 (8,6%) tras el tratamiento; mejora estadisticamente significativa (p=0,002). Sin embargo,
no se modifica con el tratamiento online la tos con los bolos de agua de 5cc ni de 10cc
(p=1); tal y como se puede observar en la tabla 41.

En nuestra muestra solamente un paciente presenta una voz humeda al inicio del tratamiento y
que no se modifica tras el mismo. Al comparar los datos antes y después de la terapia online no
se obtiene significancia estadistica en esta variable (p=1) (tabla 39).

9.2.3 Analisis de la valoracion instrumental de la deglucion orofaringea pre y

post terapia online

La muestra en este caso es de 32 pacientes ya que hubo 3 que no acudieron a la exploracion

videofluoroscopia tras finalizar la terapia.

El analisis descriptivo muestra que al inicio del tratamiento el 59.4% de los pacientes se situan
en los niveles 1y 2 que no permiten asegurar una alimentacion oral funcional completa. Esto se
reduce hasta el 28,2% al final de la terapia. Los niveles intermedios también muestran mejora,
asi el porcentaje de pacientes en el nivel 3 pasa de un 3,1% a un 18,8%, el de nivel 4 de un
21,9% a un 15,6% y el nivel 5 de 9,4% a 15,6%. Los dos niveles con alimentacion totalmente

funcional, el 6 y 7 pasan de un 6,3% a un 21,9%.

La tabla 42 muestra el nivel en la Escala de Resultados y Severidad de Disfagia al inicio y al final

del tratamiento online.
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Tabla 42. Escala de Resultados y Severidad de Disfagia pre y post tratamiento

NIVEL ESCALA DE RESULTADOS Y | INICIO TX FINAL TX
SEVERIDAD DE DISFAGIA
N (%) N (%)

1 Disfagia severa 4 (12.5%) 2 (6,3%)
2 Disfagia moderada-severa 15 (46,9%) 7(21,9%)
3 Disfagia moderada 1(3,1%) 6 (18,8%)
4 Disfagia leve-moderada 7(21,9%) 5(15,6%)
5 Disfagia leve 3(9,4%) 5(15,6%)
6 Limitaciones funcionales 2 (6,3%) 3(9,4%)
7 Normal 0(0%) 4 (12,5%)

Para el andlisis estadistico se agrupan los valores de la Escala de resultados y severidad
de disfagia en 3 categorias: severa (niveles 1y 2), moderada (niveles 3, 4 y 5) y funcional

(niveles 6y 7). El resultado se muestra en la tabla 43.

Tabla 43. Severidad de la disfagia agrupada en tres categorias segun valoracidn instrumental por
videofluoroscopia antes y después de la terapia online

NIVEL ESCALA DE RESULTADOS Y | INICIO TX FINAL TX
SEVERIDAD DE DISFAGIA

N (%) N (%)
Disfagia severa 19 (59,4%) 9(28,1%)
Disfagia moderada 11 (34,4%) 16 (50%)
Deglucion funcional 2 (6,3%) 7(21,9%)

Test de McNemar-Bowker; p = 0,008
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Como se muestra en la tabla 43, se objetiva una mejora estadisticamente significativa (p =
0,008) en la funcion deglutoria evaluada por la Escala de Resultados y Severidad de
Disfagia aplicada al estudio videofluoroscépico. Los pacientes con disfagia severa al inicio
de la terapia online son un 59,4% de la muestra y se reducen hasta casi la mitad al final del
tratamiento (28,1%). La disfagia moderada se objetiva en el 34,4% de la muestra al inicio de la
terapia y al final aumenta a un 50% al arrastrar la mejora de los pacientes con disfagia severa.
Los pacientes con deglucion funcional se triplican desde el inicio de la terapia hasta el final,
pasando de un 6,3% inicial a un 21,9% final. No hay ningun paciente que empeore con la terapia

online.
Los valores de la tabla 43 se muestran en el Grafico 8.

Grafico 8. Severidad de la disfagia agrupada en tres categorias antes y después de la terapia
online segun evaluacién videofluoroscopica.

59.4%
50%

28.1% |
21,9% m Antes TX
Después TX

6,3%

I'. T T T
Disfagia severa Disfagia Deglucidn
moderada funcional

298



9.2.4 Analisis de los cambios funcionales segun la Escala Functional Oral

Intake pre y post terapia online

Al inicio del tratamiento el 8.6% de los pacientes son dependientes de sonda con minimos
intentos de agua o comida por boca y al final de la terapia no tenemos a ningun paciente en esta

categoria; han mejorado a un nivel superior (el 3).

Tras la terapia online también se reduce el porcentaje de pacientes que toma una dieta oral
completa de consistencia tnica de un 17.1% a un 5.7%, asi como también los que toman dieta
oral completa con mdltiples consistencias pero que precisan modificaciones o preparacion
especial. Estos se reducen de un 45.7% inicial a un 37.1% al acabar el tratamiento. Aumenta el
porcentaje de pacientes de nivel 6 de un 17.1% a un 22.9% y la dieta normal sin restricciones
pasa de ser tolerada por un 11.4% de los pacientes al inicio del tratamiento a un 25.7% al

finalizarlo.

La tabla 44 muestra el anélisis descriptivo de la muestra segun el nivel en la Escala de

Functional Oral Intake al inicio y al final del tratamiento online.
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Tabla 44. Descriptivo de la Escala Functional Oral Intake pre y post tratamiento online

FUNCTIONAL ORAL INTAKE INICIO TX FINAL TX
N (%) N (%)

1 Nada por boca 0(0%) 0(0%)

2 Dependiente de sonda con minimos intentos 3(8,6%) 0 (0%)

de agua o comida

3 Dependiente de sonda pero con tomas o 0
habituales de liquido o comida 0(0%) 3(8.6%)

4 Dieta oral completa de consistencia unica 6 (17,1%) 2 (5,7%)

5 Dieta oral completa con miultiples
consistencias pero que precisan | 16 (45,7%) | 13(37,1%)
compensaciones o preparacion especial

6 Dieta oral completa con multiples
consistencias sin preparacion especial pero con | 6 (17,1%) 8 (22,9%)
limitaciones especificas de comida

7 Dieta oral completa sin restricciones 4 (11,4%) 9 (25,7%)

Para el analisis estadistico los valores del Functional Oral Intake se agrupan en 3
categorias: dependencia de sonda para alimentacion (niveles 1, 2 y 3), alimentacion oral
modificada (niveles 4 y 5) y alimentacién oral funcional (niveles 6 y 7). Los resultados de este

analisis se muestran en la tabla 45.
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Tabla 45. Resultados agrupados por categorias segun Functional Oral Intake antes y después de
la terapia online

FUNCTIONAL ORAL INTAKE INICIO TX FINAL TX
N (%) N (%)
Dependencia de sonda 3 (8,6%) 3 (8,6%)
Alimentacion oral modificada 22 (62,9% 15 (42,9%)
Alimentacion oral funcional 10 (28,6%) 17 (48,6%)

Test de McNemar-Bowker; p= 0,030

Tras el anélisis estadistico se obtiene una mejora estadisticamente significativa (p = 0,030) en
esta variable. Los niveles funcionales de dependencia de sonda para la alimentacion se
mantienen invariables y la mejora se produce en los niveles de alimentacién oral modificada y

funcional. Estos resultados también se muestran en el grafico 9.

Grafico 9. Functional Oral Intake antes y después del tratamiento online
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9.2.5 Analisis de los cambios antes-después en la calidad de vida relacionada

con la salud valorada por la escala EQ-5D

9.2.5.1 Dimension de movilidad

En nuestra muestra solamente dos pacientes mejoran en esta dimensién de una puntuacién de 2
a una de 1. Al comparar los datos antes y después de la terapia online no se produce una
mejora estadisticamente significativa en esta variable (p = 0,157) lo cual es esperable al no
ser una actividad especificamente trabajada en la terapia. Se especifican los datos de esta
dimensién en el gréfico 10.

Grafico 10. Dimensién movilidad del EQ5D-3L antes y después de la terapia online
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9.2.5.2 Dimension cuidado personal

En esta dimension, en nuestra muestra, hay un paciente que pasa de un valor de 1 a un valor de

3. El nivel 2 se mantiene sin cambios. Al comparar los datos antes y después de la terapia online
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no se produce una mejora estadisticamente significativa en esta variable (p = 0,513) lo cual
se explica al no ser una actividad especificamente trabajada en la terapia online. Se especifican

los datos de esta dimensién en el grafico 11.

Grafico 11. Dimension cuidado personal del EQSD-3L antes y después de la terapia online
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9.2.5.3 Dimension actividades cotidianas

En esta dimension, en nuestra muestra, hay una cierta mejora con un descenso del nivel 2 de
un 57,1% inicial a un 48,6% tras la terapia y con un aumento proporcional en el nivel 1 (de un
31,4% inicial a un 40% final). El nivel de 3 de “muchos problemas” no se modifica tras la terapia.
Al comparar los datos antes y después de la terapia online no se produce una mejora
estadisticamente significativa en esta variable (p = 0,083) lo cual se explica también por no
ser una actividad especificamente trabajada en el programa de praxias de la terapia online.
Estos datos se recogen el gréfico 12.
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Grafico 12. Dimension actividades cotidianas del EQ5D-3L antes y después de la terapia online
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9.2.5.4 Dimension dolor/malestar

En nuestra muestra, en la dimensién dolor/malestar, aumenta el porcentaje de pacientes de

nivel 1 de un 37,1 % a un 45,7% y hay solamente un paciente que empeora a un valor de 3.

Al comparar los datos antes y después de la terapia online no se produce una mejora
significativa en esta variable (p = 0,135) que ademas no se trabaja de forma especifica en esta

terapia online. Estos datos se muestras en el gréfico 13.
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Grafico13. Dimension dolor/malestar del EQ5D-3L antes y después de la terapia online
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9.2.5.5 Dimensién ansiedad/depresion

En nuestra muestra, en la dimension ansiedad/depresion, aumenta el porcentaje de pacientes
de nivel 1 de un 54,3% a un 68,6% y no hay ningun paciente de nivel 3 al acabar la terapia. Al
comparar los datos antes y después de la terapia online se obtiene un mejora estadisticamente

significativa (p <0,001). Estos datos se muestran en el gréfico 14.
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Grafico 14. Dimensién ansiedad/depresion del EQSD-3L antes y después de la terapia online
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9.2.5.6 Calidad de vida relacionada con la salud segin EQOL-5D. Valores globales del

estado de salud

En cuanto a los valores globales del estado de salud, comparando los valores antes-después
de la terapia online mediante el test de Wilcoxon para datos apareados continuos se obtiene una
p no significativa.

Los gréaficos 15 y 16 muestran estos resultados en un histograma.
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Grafico 15. Histograma con los valores globales del estado de salud segun EQ5D-3L al inicio de
la terapia online
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Grafico 16. Histograma con los valores globales del estado de salud segun EQ5D-3L al final de
la terapia online
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9.2.5.7 EVA del EQ-5D

Comparando los valores antes-después de la terapia online de la EVA de la escala EQ-5D
mediante el test de Wilcoxon para datos apareados continuos se obtiene una p no significativa.
Los graficos 17 y 18 muestran respectivamente los resultados antes y después de la terapia

online respectivamente.
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Grafico 17. EVA del EQ-5D antes de la terapia online
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Grafico 18. EVA del EQ-5D después de la terapia online
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9.2.6 Analisis de los costes evitados por la terapia online

9.2.6.1 Sistema de traslado al hospital si hubiese realizado terapia presencial

En nuestra muestra, practicamente la mitad de los pacientes (54,3%) hubiese venido a terapia
utilizando su propio vehiculo, casi 1/3 (el 28,5%) lo hubiese hecho en transporte publico, casi un
10% (exactamente el 8,6%) lo hubiese hecho en taxi, y el resto hubiese venido a terapia a pie
(2,9%), en trasporte sanitario colectivo (2,9%) e incluso un paciente (2,9%) hubiera precisado

utilizar el avion.

Estos datos se encuentran reflejados en la tabla 46.
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Tabla 46. Sistema de traslado al hospital

SISTEMA DE TRASLADO AL |\ %
HOSPITAL SI HUBIESE VENIDO

VEHICULO PROPIO 19 54,3
TRANSPORTE PUBLICO 10 28,6
TAXI 3 8,6
APIE 1 2,9
TRANSPORTE SANITARIO | 29
COLECTIVO ’
AVION 1 2,9

9.2.6.2 Tiempo invertido en traslados hospital — domicilio por el paciente y familiar-

cuidador si se hubiese realizado la terapia presencial en el hospital.

9.2.6.2.1 Tiempo invertido en traslados hospital-domicilio por el paciente si hubiese realizado terapia
presencial.

Es importante destacar que el 34,3% de nuestra muestra de pacientes hubiese invertido mas de
4 horas en el traslado al hospital y un 40% entre 1y 2 horas. Solamente el 11,4% de la muestra
hubiese empleado menos de 1 hora en los traslados. La tabla 47 muestra estos datos.

Tabla 47. Tiempo invertido en traslados hospital — domicilio si hubiese hecho terapia presencial

TIEMPO INVERTIDO POR EL PACIENTE EN TRASLADO AL | %
HOSPITAL SI HUBIESE VENIDO

MENOS DE 1 HORA 4 114
ENTRE 1-2 HORAS 14| 40,0
ENTRE 3-4 HORAS 5 143
MAS DE 4 HORAS 12 |[343
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9.2.6.2.2 Tiempo invertido por el familiar - cuidador en los traslados hospital - domicilio en caso de que el
paciente necesite ser acompanado

Solamente 2 pacientes de nuestra muestra no precisa acompafante para los traslados al
hospital (5,7% de la muestra). Al 45,7% de los familiares-cuidadores los traslados les supone
entre 1y 2 horas de tiempo y al 31,4% méas de 4 horas. Un 8,6 % de los familiares-cuidadores

invierten entre 3-4 horas en el traslado al hospital.
La tabla 48 muestra estos datos.

Tabla 48. Tiempo invertido por el familiar-cuidador en traslados hospital-domicilio si hubiese
hecho terapia presencial

TIEMPO INVERTIDO POR EL FAMILIAR-CUIDADOR EN

TRASLADOS SI EL PACIENTE HICIESE TERAPIA

PRESENCIAL N %
MENOS DE 1 HORA 3 8,6
ENTRE 1-2 HORAS 16 45,7
ENTRE 3 -4 HORAS 3 8,6
MAS DE 4 HORAS 11 314
NO PRECISA CUIDADOR 2 57

9.2.7 Analisis de la satisfaccion del paciente con la terapia online

9.2.7.1 Satisfaccion del paciente con la terapia online evaluado por la escala de satisfaccion SWAL-CARE

Se trata de una escala métrica de 0 a 100, siendo 0 la situacion méas desfavorable y 100 la més
favorable. Las 4 preguntas de esta escala son:

- Tengo confianza en los clinicos que tratan mi problema de deglucion (en la tabla
49 denominado “Confianza”).
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- Los clinicos que tratan mi problema de deglucién me han explicado el tratamiento

(en la tabla 49 expresado con “Explicacion del tratamiento”).

- Los clinicos que tratan mi problema de deglucion me han dedicado suficiente

tiempo (en la tabla 49 indicado como “Dedicacion”).

- Los clinicos que tratan mi problema de deglucion ponen mis necesidades en

primer lugar (en la tabla 49 citado “Mis necesidades 1%").

La tabla 49 muestra los resultados del andlisis.

Tabla 49. Satisfaccion del paciente segun la escala SWAL-CARE

SWAL-CARE N Minimo | Maximo | Media | Desviacion estandar
Confianza 35 70,0 100,0 95,0 17,7
Explicacion del tratamiento 35 70,0 100,0 96,8 6,7
Dedicacion 35 80,0 100,0 97,0 56
Mis necesidades 1° 35 80,0 100,0 96,9 5,6

En los 4 items que se evaliian en esta escala los pacientes dan una puntuacion media

igual o superior a 95 sobre un maximo de 100, lo cual indica que la gran mayoria de ellos

muestra confianza en los clinicos que tratan su problema de deglucion, se les ha

explicado bien el tratamiento, les han dedicado suficiente tiempo y ponen sus necesidades

en primer lugar; aunque el tratamiento de la disfagia se realice de forma online.

9.2.7.2 Satisfaccion del paciente con la terapia online

Los resultados obtenidos a las 3 preguntas realizadas a los pacientes son:

- ¢Recomendaria el sistema de terapia e-dis a otros pacientes? El paciente da una

respuesta numérica en una escala métrica de 0 a 10. Para esta variable la puntuacién

media obtenida es de media 9,3 (DE 1,2) por lo que la mayoria de los pacientes

recomendarian esta terapia (tabla 50).
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Tabla 50. ; Recomendaria la terapia e-dis a otros pacientes?

N Minimo Maximo Media Desviacion
estandar
Recomienda el tratamiento | 35 4,0 10,0 9,3 1,2

online

- ¢Cree que el sistema e-dis le permite ahorrar tiempo total de los tratamientos

(incluyendo desplazamientos? El paciente debe dar una respuesta numérica en una

escala métrica de 0 a 10. Para esta variable la puntuacion media obtenida es de media

9,3 (DE 1,4) por lo que la mayoria de los pacientes reconocen que esta terapia les

ahorra tiempo (tabla 51).

Tabla 51. ; Cree que el sistema e-dis le permite ahorrar tiempo total de los tratamientos?

Minimo

Maximo

Media

Desviacion estandar

Ahorro en el tiempo total | 35

del tratamiento

5,0

10,0

9,3

14

- ¢Cuanto tiempo cree que le ahorra el sistema e-dis? El paciente debe dar una

respuesta entre 4 opciones: (0) no le ahorra nada; (1) le ahorra entre 1-2 horas; (2) le

ahorra entre 3-4 horas y (3) le ahorra mas de 4 horas. Para esta variable la media de

puntuacion es de 1,8; esto significa que se ahorran casi 2 horas con la terapia online

(tabla 52).
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Tabla 52. Ahorro de tiempo en horas con la terapia online

N | Minimo Maximo Media Desviacion estandar

Ahorro de tiempo en horas | 35 | 0,0 3,0 1,8 1,0

con la terapia online

9.2.7.3. Satisfaccion de los familiares-cuidadores con la terapia online

Los resultados obtenidos a las 3 preguntas realizadas a los familiares-cuidadores son:

- ¢Cree que el sistema de terapia e-dis le permite participar en los tratamientos? El
familiar-cuidador da una respuesta numérica en una escala métrica de 0 a 10. Para
esta variable la puntuacién media obtenida es de 9,2 (DE 1,3) por lo que la mayoria de
los familiares considera que efectivamente la terapia online permite la participacion
(tabla 53).

Tabla 53. ; Cree que el sistema e-dis le permite participar en los tratamientos?

‘N ‘Minimo Maximo

Media ‘ Desviacion estandar

e-dis le permite participar | 35 | 5,0 10,0 9,2 1,3

en el tratamiento

- ¢Cree que el sistema de terapia e-dis le permite disminuir su carga de trabajo
como cuidador/familiar? El familiar-cuidador da una respuesta numérica en una
escala métrica de 0 a 10. Para esta variable la puntuacién media obtenida es de 9,1
(DE 1,8) por lo que la mayoria de los familiares considera que efectivamente la terapia
online le disminuye su carga de trabajo (tabla 54).
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Tabla 54. ; Cree que el sistema e-dis le permite disminuir su carga de trabajo?

N Minimo Maximo Media Desviacion
estandar
e-dis le disminuye su carga de | 35 1,0 10,0 9,1 1,8

trabajo

- ¢Cuanto tiempo cree que le ahorra el sistema e-dis?: El cuidador debe decidir
entre los valores: (1) = menos de 1h; (2) entre 1-2 horas, (3) entre 3-4 horas o (4)
mas de 4 horas. El familiar-cuidador de media ahorra algo mas de 2h con un minimo
de 0y un maximo de més de 4 horas (tabla 55).

Tabla 55. ; Cree que el sistema e-dis le permite ahorrar tiempo?

‘ N ‘ Minimo ‘ Maximo ’ Media ‘ Desviacion estandar

Ahorro de tiempo con 35 0,0 4,0 2,4 1,6

e-dis

9.2.8 Variable para evaluar la carga del cuidador

Al preguntar al familiar/cuidador: ¢ha necesitado ayudar a su familia a la realizacién de la
terapia?, en nuestra muestra el 25,7% de los pacientes no ha precisado ayuda mientras que el

74,3% si que la ha precisado. Los valores de esta variable se encuentran en la tabla 56.
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Tabla 56. Cuidador participa en la terapia online

CUIDADOR PARTICIPA | N %

NO 9 25,7
Sl 26 74,3
Total 35 100

9.3 RESULTADOS DE LA FASE DE ENSAYO EN ENTORNO REAL
DE LA MUESTRA QUE REALIZA TRATAMIENTO PRESENCIAL

9.3.1 Andlisis de las caracteristicas sociodemograficas de la muestra que

realiza tratamiento presencial: edad y sexo

La tabla 57 muestra las caracteristicas sociodemograficas (edad y sexo) de la muestra que
realizo tratamiento presencial (n = 64). El grafico 19 muestra la distribucién por sexo de la

muestra.

Tabla 57. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra presencial: edad y sexo

Edad Minima 21
Maxima 89
Media 63,2
Desviacion estandar 14,7

Sexo Varones 37 (57,8%)
Mujeres 27 (42,2%)
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Grafico 19. Distribucion por sexo de la muestra que realiz6 el programa presencial

= Varones
Mujeres

9.3.2 Analisis de las caracteristicas clinicas: etiologia

En la muestra presencial (N= 64) la causa mas frecuente es la neuroldgica con un 56,3%,
seguida de la respiratoria con un 18,8%. En esta muestra la causa estructural procedente de las
cirugias otorrinolaringolégicas supone un 10,9% y la procedente de cirugia craneal representa el

3,1%. Las etiologias agrupadas en el apartado misceléanea suponen el 10,9%.

La tabla 58 y el gréfico 20 muestran estos datos.
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Tabla 58. Etiologia de la disfagia orofaringea en la muestra presencial

Causa de disfagia orofaringea Frecuencia (N) Porcentaje (%)
Neuroldgica 36 56,3
Estructural ORL* 7 10,9
Estructural NCR* 2 31
Respiratoria 12 18,8
Miscelanea 7 10,9

*Qtorrinolaringologia

**Neurocirugia

Grafico 20. Etiologia de la disfagia orofaringea en la nuestra presencial

56,3%
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10,9% 31% . 10,9%
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9.3.3 Analisis de la valoracion instrumental por videofluoroscopia de la

deglucion orofaringea pre y post terapia presencial

La tabla 59 muestra el andlisis descriptivo de la muestra (n = 64) pre y post-tratamiento online
segun los siete niveles de la Escala de Severidad y Resultados de Disfagia (O'Neal 1999). Se
puede observar una mejora en el nivel de severidad tras la terapia. Asi cabe destacar que no
teniamos ningun paciente en el nivel 7 al inicio de la terapia y al final suponen el 18,8% de la

muestra.
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Tabla 59. Niveles de la Escala de Resultados y Severidad de Disfagia pre y post tratamiento presencial

NIVEL ESCALA DE RESULTADOS Y | INICIO TX FINAL TX
SEVERIDAD DE DISFAGIA

N (%) N (%)
1 Disfagia severa 8(12,5%) 3 (4,7%)
2 Disfagia moderada-severa 21 (32,8%) 11(17,2%)
3 Disfagia moderada 7(10,9%) 7(10,9%)
4 Disfagia leve-moderada 12 (18,8%) 9(14,1%)
5 Disfagia leve 13 (20,3%) 16 (25%)
6 Limitaciones funcionales 3 (4,7%) 6 (9,4%)
7 Normal 0(0%) 12 (18,8%)

Para el analisis estadistico se agrupan los valores de la Escala de Resultados y Severidad
de disfagia en 3 categorias: severa (niveles 1y 2), moderada (niveles 3, 4 y 5) y funcional

(niveles 6y 7).
El resultado se muestra en la tabla 60.

Tabla 60. Severidad de la disfagia segun valoracion instrumental por videofluoroscopia antes y
después de la terapia presencial

NIVEL ESCALA DE RESULTADOS Y | INICIO TX FINAL TX
SEVERIDAD DE DISFAGIA

N (%) N (%)
Disfagia severa 29 (45,3%) 14 (21,9%)
Disfagia moderada 32 (50%) 32 (50%)
Deglucién funcional 3 (4,7%) 18 (28,1%)

Test de McNemar-Bowker, p = < 0,0001

321



Como se muestra en la tabla 60, se objetiva una mejora estadisticamente significativa tras la
terapia presencial (p < 0,0001). Los pacientes con disfagia severa pasan de ser el 45,3% de la
muestra a un 21,9%; la deglucion funcional solo la tiene al inicio de la terapia el 4,7% de la

muestra y al final la consigue un 28,1%.
El gréfico 21 muestra estos resultados.

Grafico 21. Severidad de la disfagia antes y después de la terapia presencial segun evaluacion
videofluoroscépica
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moderada funcional

9.3.4 Analisis de los cambios funcionales segun la Escala Functional Oral

Intake pre y post terapia presencial

Tras la terapia presencial se objetiva un desplazamiento de los pacientes a niveles funcionales
crecientes siendo el mas evidente el de los pacientes que consiguen una dieta oral completa sin
restriccion. Al inicio de la terapia la dieta oral completa la toleraba el 15,6% de la muestra y se

aumenta a un 39,1% al final.
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La tabla 61 muestra el analisis descriptivo de la muestra segun el nivel en la Escala Functional

Oral Intake al inicio y al final del tratamiento presencial.

Tabla 61. Descriptivo de la Escala Functional Oral Intake pre y post tratamiento presencial

FUNCTIONAL ORAL INTAKE INICIO TX FINAL TX
N (%) N (%)

1. Nada por boca 4 (6,3%) 2 (3,1%)

2. Pependlente de sonda_ con minimos 3 (4,7%) 1(1,6%)
intentos de agua o comida

3. Dependiente de sonda pero con tomas 0 0
habituales de liquido o comida 6(94% 3(4.7%)

4, I?lgta oral completa de consistencia 8 (12,5%) 3(4.7%)
tinica

5. Dieta oral completa con midltiples
con5|stenc|_as pero que precisan | .. (391%) | 18 (28.1%)
compensaciones 0  preparacion
especial

6. Dieta oral completa con miultiples
consistencias sin preparacion especial 0 0
pero con limitaciones especificas de 8(12,5%) 12(18,8%)
comida

7. Dieta oral completa sin restricciones 10 (15,6%) | 25(39,1%)

Para el andlisis estadistico los valores de la Escala Functional Oral Intake se agrupan en 3

categorias: dependencia de sonda para alimentacion (niveles 1, 2 y 3), alimentacion oral

modificada (niveles 4 y 5) y alimentacién oral funcional (niveles 6 y 7). Los resultados de este

andlisis se muestran en la tabla 62. Como puede objetivarse en la tabla al comparar esta

variable antes y después del tratamiento presencial se evidencia una mejora

estadisticamente significativa con una p< 0,0001.
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Tabla 62. Resultados, segun la Escala Functional Oral Intake, agrupados en 3 categorias antes y
después de la terapia online

FUNCTIONAL ORAL INTAKE INICIO TX FINAL TX
N (%) N (%)
Dependencia de sonda 13 (20,3%) 6 (9,4%)

Alimentacidn oral modificada 33 (51,6%) 21(32,8%)

Alimentacion oral funcional 18 (28,1%) 37 (57,8%)

Test de McNemar-Bowker; p < 0,0001

94 RESULTADOS DE LA COMPARACION DE LAS
CARACTERISTICAS BASALES ENTRE LOS GRUPOS DE
TRATAMIENTO ONLINE Y TRATAMIENTO PRESENCIAL EN FASE
DE ENSAYO EN ENTORNO REAL

9.4.1 Comparacion entre las caracteristicas sociodemograficas de ambas

muestras: edad y sexo

La tabla 63 muestra las caracteristicas de la edad de ambos grupos (online y presencial). Se
objetiva una diferencia de edad con una p significativa (p= 0,006) siendo el grupo online
practicamente 10 afos mas joven, lo que esta en consonancia con las habilidades y uso de

Internet relacionadas con la edad.
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Tabla 63. Edades de la muestra online y presencial

Tipo de terapia N Media Desviacion estandar
Edad Online 35 53,9 17,7
Presencial 64 63,2 14,7

t de Student; p = 0,006

En la tabla 64 se muestran los valores de la variable sexo, asi como el resultado tras la
valoracion estadistica que permite afirmar que no hay diferencias estadisticamente

significativas entre ambos grupos.

Tabla 64.Tipo de terapia y sexo de loa pacientes en las muestras online y presencial

Tipo de terapia Varones Mujeres
N N (%) N (%)
Sexo Online 35| 22(62,9%) | 13(37,1%)
Presencial 64 37 (57,8%) | 27 (42,2%)

Chi-cuadrado; p= 0,625

9.4.2 Comparacion de la etiologia de la disfagia orofaringea entre la muestras

online y presencial

En la tabla 65 se pueden observar la distribucion de las etiologias causantes de disfagia en los

grupos online y presencial. El grafico 22 muestra también estos datos.
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Tabla 65. Etiologia de la disfagia de ambos grupos: online y presencial

Etologia Tipo de terapia

Online Presencial
Neuroldgica 20 (57,1%) 36 (56,3%)
Estructural ORL 6 (17,1%) 7(10,9%)
Estructural NCR 3 (8,6%) 2(3,1%)
Respiratoria 2 (14,3%) 12 (18,8%)
Miscelanea 4 (11,4%) 7(10,9%)

Chi-cuadrado; p= 0,317

Los resultados de estas tres variables analizadas (edad, sexo y etiologia) nos permiten afirmar
que el apareamiento entre los casos presenciales y online fue adecuado en cuanto sexo y
diagnodsticos pero no en cuanto a la edad. El grupo online es unos 10 afios mas joven, lo que

esta en relacion con el uso de Internet que es mayor en la poblacion mas joven.

Grafico 22. Etiologia de la disfagia en ambos grupos: online y presencial
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9.4.3 Comparacion entre las caracteristicas basales de ambos grupos segtn
la valoracion instrumental de la disfagia (Escala de Resultados y Severidad
de Disfagia) y la valoracion funcional (Functional Oral Intake) de ambos

grupos (online y presencial)

9.4.3.1 Caracteristicas basales segun la Escala de Resultados y Severidad de Disfagia

La Escala de Resultados y Severidad de Disfagia es una escala en 7 niveles. Para el analisis
estadistico se agrupan los valores de esta Escala en 3 categorias: severa (niveles 1y 2),
moderada (niveles 3, 4 y 5) y funcional (niveles 6 y 7).

La tabla 66 y el gréfico 23 muestran la comparacion entre los distintos niveles de severidad basal
de la disfagia entre el grupo online y presencial, segun los tres grandes grupos en que se divide
la Escala de Resultados y Severidad de Disfagia (ERSD). Asi, al iniciar la terapia un 57,1% de
pacientes del grupo online presentan disfagia severa y en el presencial el 45.3%. La disfagia
moderada se objetiva en un 37,1% de los pacientes online y un 50% de los presenciales. La
deglucién funcional solo se presenta inicialmente en el 5,7% del grupo online y en el 4,7% del
presencial. Esto no presenta significacion estadistica (p= 0,470), lo que nos permite afirmar que
ambos grupos son equiparables en cuanto a la severidad inicial de su trastorno deglutorio

orofaringeo.
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Tabla 66. Comparacion entre el grupo online y presencial segun ERSD al inicio de la terapia

NIVEL ESCALA DE RESULTADOS Y | Tipo de terapia
SEVERIDAD DE DISFAGIA al inicio de la terapia
Online Presencial
N (%) N (%)
Disfagia severa 20 (57,1%) 29 (45,3%)
Disfagia moderada 13 (37,1%) 32 (50%)
Deglucién funcional 2(5,7%) 3 (4,7%)

Chi-cuadrado; p = 0,470

Gréfico 23. Caracteristicas basales en la severidad de la disfagia segun ERSD antes de iniciar la
terapia
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9.4.3.2 Caracteristicas basales segun la Escala Functional Oral Intake

La tabla 67 muestra la comparacion entre los grupos online y presencial al inicio de la terapia
segun los 3 grandes niveles funcionales en que se ha agrupado la Escala Functional Oral Intake

para su analisis estadistico.

En la evaluacion inicial en ambos grupos el porcentaje mas numeroso de pacientes se concentra
en el nivel funcional de alimentacion oral modificada y ambos presentan el mismo porcentaje de
pacientes con alimentacién oral funcional al inicio de la terapia. En el grupo de pacientes online
la dependencia de sonda se da en un 8,6% de la muestra mientras que en el grupo presencial es
practicamente el doble (20,3%). El andlisis estadistico no muestra diferencias significativas

(p = 0,294) entre ambos grupos.

La tabla 67 y el grafico 24 muestran las caracteristicas basales de ambos grupos segin la
Escala de valoracién funcional Functional Oral Intake. Como puede observarse en la tabla 67 se
incorporaron mas pacientes con sonda de alimentacidn enteral en el grupo presencial aunque no

tiene significacion estadistica (p = 0,294).

Tabla 67. Caracteristicas basales segun la Escala Functional Oral Intake de ambos grupos

FUNCTIONAL ORAL INTAKE al inicio | Tipo de terapia
de la terapia
Online Presencial
N (%) N (%)
Dependencia de sonda 3(8,6%) 13 (20,3%)
Alimentacion oral modificada 22 (62,9%) | 33(51,6%)
Alimentacion oral funcional 10 (28,6%) | 18 (28,1%)

Chi-cuadrado, p = 0,294
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Grafico 24. Caracteristicas basales segun la Escala Functional Oral Intake de ambos grupos
(online y presencial)
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9.5 RESULTADOS DE LA TERAPIA ONLINE Y PRESENCIAL SEGUN
LOS RESULTADOS DEGLUTORIOS EVALUADOS POR LA ESCALA
DE RESULTADOS Y SEVERIDAD DE DISFAGIA Y LA ESCALA
FUNCTIONAL ORAL INTAKE

9.5.1 Comparacion de los resultados finales de la terapia online y presencial

segun la Escala de Resultados y Severidad de Disfagia

La tabla 68 y el grafico 25 muestran la comparacion entre los distintos niveles de severidad
de la disfagia segun los tres grandes grupos en que hemos dividido la Escala de
Resultados y Severidad de Disfagia (ERSD) una vez se ha completado el tratamiento online o
presencial. Al finalizar la terapia un 28,1% de pacientes del grupo online todavia presentan
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disfagia severa y en el presencial el 21,9%. La disfagia moderada se objetiva en un 50% en
ambos grupos y el nivel de deglucién funcional se objetiva en el 21,9% de los pacientes online y
en el 28,1% del grupo presencial. El andlisis estadistico muestra la ausencia de significacion
estadistica (p = 0,716). Esto nos permite afirmar que el resultado del tratamiento es

equiparable en ambos grupos.

Tabla 68. Resultados de la comparacion entre el grupo online y presencial segun ERSD al
finalizar la terapia

ESCALA DE RESULTADOS Y| Tipo de terapia Total
SEVERIDAD DE DISFAGIA al finalizar la online presencial
terapia
ERSD severa N 9 14 23
% 281% 21,9% 24%
moderada N 16 32 45
% 50% 50% 50%
funcional N 7 18 25
% 21,9% 28,1% 26,0%
Total N 32 64 96
% 100,0% 100,0% 100,0%

Chi-cuadrado p= 0,716

Grafico 25.Comparacion entre el grupo online y presencial segiin ERSD al final de la terapia
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9.5.2 Comparacion entre los resultados de la terapia online y presencial

segun la Escala Functional Oral Intake

La tabla 69 y en grafico 26 muestran la situacion deglutoria funcional de ambos grupos segun la
escala Functional Oral Intake. Al final de la terapia la situacion funcional deglutoria medida por
la escala Functional Oral Intake es similar en ambos grupos y aunque el grupo con alimentacion
oral funcional mejora mas en la terapia presencia el analisis estadistico no muestra

diferencias significativas entre ambos grupos (p = 0,607).

Tabla 69. Comparacién entre los 3 grandes niveles funcionales en que se ha agrupado la Escala
Functional Oral Intake entre grupo online y presencial al acabar la terapia

FUNCTIONAL ORAL INTAKE al acabar la terapia Tipo terapia Total
online presencial

Dependencia de sonda N 3 6 9
% 8,6% 9,4% 9,1%

Alimentacion oral modificada N 15 21 36
% 42,9% 32,8% 36,4%

Alimentacion oral funcional N 17 37 54
% 48,6% 57,8% 54,5%

Total N 35 64 99
% 35,4% 64,6% 100%

Chi-cuadrado, p= 0,607
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Grafico 26. Comparacién entre los 3 grandes niveles funcionales en que se ha agrupado la
Escala Functional Oral Intake entre grupo online y presencial al acabar la terapia
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FASE DEFINITIVA
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10. FASE DEFINITIVA

La finalidad de esta etapa es mejorar la herramienta TIC introduciendo mas ejercicios y
técnicas de tratamiento de la disfagia orofaringea para permitir individualizar la terapia de los

pacientes. No se contempla la evaluacién de los resultados de esta fase para esta Tesis.

En esta Fase los videos son realizados por un médico y un logopeda del Servicio de Medicina

Fisica y Rehabilitacion del Hospital de Sant Pau.

Esta nueva plataforma, denominada TRHLAB, con el tratamiento llamado “DISFAGIA”, esta en
uso desde enero del 2014 como alternativa al tratamiento presencial de la disfagia orofaringea
formando parte de la Cartera de Servicios del Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion del

Hospital de Sant Pau. La pagina de entrada de esta plataforma se recoge en la figura 90.
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Figura 90. Pagina de inicio de la plataforma TRHLAB

/ © TRHIzb L TR T o ) e o | o |6 e
« C [ www.trhlab.net Q¥e =

Mombee

Clave:

LAB -

Sin ¢l soporte de los pacient
posible desarroliar ninguna 5ol s
hemos de dar las gracias a b e
nos han animado y nos han & e
sus ensayos a hacer posiblke TRHLab

» Seguir keyendo esta noticia Seguir leyendo esta noticia » Seguir leyendo esta noticia

E)"hscn_ﬂy s sy S £ s

Fuente: el autor

10.1 MATERIAL Y METODO DE LA FASE DEFINITIVA

Siguiendo con el Modelo de Mejora de Deming el objetivo de esta etapa es perfeccionar la
herramienta TIC para conseguir mejorar el conocimiento de los pacientes hacia la disfagia
orofaringea, ampliar el nimero de ejercicios disponibles e introducir mas técnicas de tratamiento
para individualizar, en lo posible, la terapia. No se contempla la evaluacién de los resultados de

esta fase para esta Tesis.

10.1.1. Ambito

La nueva herramienta TIC se incluye en la plataforma TRHLAB (www.trhlab.net) y suple a la

herramienta anterior (denominada e-dis).
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Al igual que la herramienta e-dis, se instaura como alternativa al tratamiento presencial de
la disfagia orofaringea en enero del 2014 formando parte de la Cartera de Servicios del

Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital de Sant Pau.

La figura 91 muestra la pagina de inicio de la terapia en la plataforma TRHLAB una vez el

usuario introduce sus claves de acceso.

Figura 91. Pagina de inicio de la terapia en la plataforma TRHLAB
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Fuente: el autor

10.1.2. Diseio de la 32 Fase o Fase Definitiva

Se disefia un estudio descriptivo prospectivo longitudinal que evaluara a los pacientes antes de
iniciar el tratamiento online y tras la finalizacion del mismo. Asimismo se compararan los
resultados de las pruebas instrumentales (estudio videofluoroscépico) y escalas funcionales
(Functional Oral Intake) de esta nueva herramienta, que permite mas individualizacion de la
terapia, con los resultados de la cohorte histérica de la herramienta anterior (e-dis) para saber si

existe mejora clinica e instrumental derivada de esta individualizacién.
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En este momento no tenemos un nimero suficiente de pacientes como para realizar un

analisis y no es el objetivo de esta Tesis.

10.1.2.1 Proceso de evaluacion y tratamiento disefado para los pacientes de la Fase

Definitiva.

Los pacientes siguen el mismo proceso disefiado en la Fase de Ensayo en Entorno Real y que
consta de:

- Visita médica inicial.

- Valoracioén instrumental mediante estudio videofluoroscopico.

- Valoracién inicial por logopedia y ensefianza de cémo utilizar la web para realizar la
terapia.

- Sesiones en domicilio mediante el sistema online. Se conecta a la web
www.trhlab.net y debe introducir login y password. Los videos pueden enviarse durante
todo un dia laboral y serén corregidos al dia siguiente, es decir los videos enviados por
un paciente en lunes se corrigen el martes y asi sucesivamente hasta completar el total
de sesiones estipuladas (habitualmente 15).

- Visita de finalizacion de tratamiento con logopedia.

- Videofluoroscopia final de tratamiento para objetivar resultados.

- Visita médica de finalizacion de proceso.

10.1.3 Poblacion

10.1.3.1 Criterios de inclusion y exclusién para realizar tratamiento online de la disfagia

orofaringea en la Fase Definitiva

Los criterios de inclusion para participar en la terapia online son:

- Tener disfagia orofaringea.

338



- Tener ADSL en el domicilio o usar un médem USB de acceso a la red y utilizar el
correo electrénico (el paciente o su familiar-cuidador).

- Firmar el consentimiento informado de aceptacion de realizacion de foto-video del
Servicio de MFRHB del HSP y que se encuentra en los anexos A.4.2.3y A4.2.4).

- Aceptar realizar la terapia online en lugar de la terapia convencional presencial.

Se excluyen a los pacientes que no cumplen con alguno los criterios de inclusion.

10.1.4 Instrumentalizacion

10.1.4.1 Modelo TRHLAB

Para mejorar el sistema e-dis se disefia una plataforma denominada TRHLAB cuyo objetivo no
es solamente tratar la disfagia orofaringea sino que permite realizar procesos de rehabilitacion a
distancia, compartiendo contenidos, recursos y técnicas desarrollados en el contexto de una red

profesional de tele-rehabilitacion.

El sistema TRHLAB pretende abordar de forma gradual diversas terapias propias de la Medicina

Fisica y la Rehabilitacion (MFRH). Para esta etapa inicial se han seleccionado 2 procesos:

- Disfagia Orofaringea.

- Espasticidad.

Estos dos procesos se han seleccionado porque en su conjunto obligan a desarrollar y a poner a
punto el paquete de funcionalidades que posteriormente permitiran al Sistema TRHLAB abordar
muchos de los procesos restantes. El objetivo de TRHLAB es el de continuar por todo el abanico

de terapias y programas que puedan asimilarse a un entorno digital.

Por otra parte, TRHLAB es una plataforma de Telemedicina en Medicina Fisica y Rehabilitacion
(MFRHB) para pacientes con discapacidad, que operara bajo un modelo de Innovacion Abierta,

en un entorno en que se realiza [+D+i “en tiempo real’. TRHIab.net es, metaféricamente
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hablando, la sala virtual de terapias de rehabilitacion y seguimiento de programas de prevencién,

ademas de una plataforma que sirve para la docencia y participacion del paciente.

10.1.4.2 TRHLAB Disfagia

El desarrollo del TRHLAB Disfagia ha formado parte del primer desarrollo de trhlab.net, al tener
unas caracteristicas que lo hacian especialmente adecuado para el disefio y ajuste de la primera
version de TRHLAB. Esto es asi gracias a que la estructura general de los tratamientos sigue un
patron identificado y repetitivo que permite plantear una rutina terapéutica diaria que el paciente

repite y el terapeuta evalua a distancia de forma asincrona.

El sistema TRHLAB con un enfoque integral, permite realizar a distancia las siguientes

actividades:

- Educacion de los pacientes y de su entorno: La plataforma cumple una misién de
educacién tanto del paciente como de los cuidadores y familiares, ya que permite
acceder a parte del contenido de la misma de forma libre. Inclusive en el Servicio de
MFRHB de Sant Pau los contenidos se aplican con pacientes presenciales.

- Diagnéstico y seguimiento del paciente: La plataforma también recoge informacién
sobre talla y peso, tipo dieta oral o no oral, sintomas respiratorios (tos, aumento de la
mucosidad, expectoracion mayor, sensacion de ahogo, etc.). Permite ademas de forma
sencilla saber si el paciente cumple con la terapia y el porcentaje de ejercicios que
realiza del total propuesto sin necesidad de revisarlos de forma individual, asi como
saber la valoracion dada en su ejecucion en un espacio determinado de tiempo para ver
su evolucion.

- Tratamiento de rehabilitacion: Los pacientes deben visualizar diversos videos
didacticos en los que el médico o el logopeda realiza los ejercicios y da instrucciones
especificas para su correcta ejecucion. Tras el visionado de los videos de caracter
instructivo, el paciente, solo o con la asistencia de un familiar / cuidador, realiza los
ejercicios, repitiendo tantas veces como se considere necesario hasta llevarlos a cabo

correctamente y cumplir con las rutinas establecidas. Una vez dominado el ejercicio, el
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paciente lo graba en video y lo envia a través de la plataforma, de modo que la
logopeda y/o el médico responsables de la terapia revisan los videos grabados por el
paciente, los valoran y le envian sus recomendaciones por escrito.

- Formacién de comunidad: Los pacientes son libres de expresar sus opiniones a
través de la propia plataforma. Pueden interactuar entre ellos mediante un espacio en el
que pueden compartir publicamente sus inquietudes con todos los miembros de la
comunidad. Por otro lado, la comunidad es una herramienta Util en los procesos de
apoyo, interpretacion y trasmision de informacion entre pacientes y profesionales.

Estas cuatro actividades se separan en cuatro pestafias para que los pacientes las puedan
identificar con claridad y se denominan: contenido (educacion), tareas (ejercicios, maniobras
deglutorias y técnicas posturales), progreso (resumen de cumplimiento) y comunidad (foro

pacientes, profesionales y cuidadores).
En la figura 92 puede observarse como se identifican estas pestafias en la plataforma TRHLAB.

Figura 92. TRHLAB. Pestafias de contenido, tareas, progreso y comunidad

EmETE
----- 1 Encatians
LAB n v

Fuente: el autor

10.1.4.3 Mejoras en la terapia online para la Fase Definitiva

En esta fase, al igual que ocurre en la Fase de Ensayo en Entorno Real, la parte del tratamiento
de la disfagia orofaringea que es reemplazado en la Fase Definitiva por el sistema THRLAB
DISFAGIA es la relacionada con la praxias orofaringeas. Sin embargo, y a diferencia del

sistema e-dis, se aumenta el numero de ejercicios de 14 a 71 para que el terapeuta pueda

341



escoger un conjunto de ejercicios mas adecuado segun la alteracion orofaringea predominante
del paciente (esto es méas afectacién de fase oral o de fase faringea o de ambas). Ademas se
ahaden videos con la ejecucion de 5 técnicas posturales y 6 maniobras deglutorias, asi
como videos educativos antes de cada bloque de ejercicios, maniobras deglutorias y técnicas
posturales para que el paciente pueda entender mejor el objetivo terapéutico de cada uno de
estos bloques. Esto hace un total de 82 videos frente a los 15 que tenia el sistema e-dis.

Los pacientes que llevan a cabo esta parte del tratamiento deben visualizar unos 15-20 videos
entre los videos didacticos y los videos de ejercicios. El tiempo total calculado para realizacion
del total de la terapia fluctua entre 50 y 70 minutos en funcién del numero de videos didacticos,

técnicas posturales, maniobras deglutorias y ejercicios que el paciente debe realizar.

El paciente, al igual que sucedia con e-dis, tras el visionado de los videos de ejercicios, debe,
solo o con la asistencia de un familiar / cuidador, realizar los ejercicios y repetirlos tantas veces
como se considere necesario hasta llevarlos a cabo correctamente. Una vez dominado el
ejercicio, el paciente lo graba en video y lo envia a través del sistema de modo que el logopeda
ylo el médico responsables del seguimiento de la terapia puedan revisar los videos grabados por
el paciente, valorarlos y enviar sus recomendaciones escritas al tiempo que le otorgan un
emoticono de entre cuatro posibles que van desde una mala ejecucidn a una excelente segun el

ejercicio, maniobra deglutoria o técnica postural haya estado mejor o peor ejecutada.

El sistema también permite recoger informacién sobre el indice de masa corporal, la dieta del
paciente y los sintomas respiratorios (tos, aumento de la mucosidad, expectoracion mayor,

sensacion de ahogo, etc.) al igual que ocurria con sistema previo “e-dis”.

10.1.4.4 Elementos de mejora del sistema e-dis: TRHLAB DISFAGIA

10.1.4.4.1 Incorporacion de nuevos ejercicios deglutorios; técnicas posturales y maniobras deglutorias

Se incorporan nuevos ejercicios hasta un total de 71, asi como videos sobre como ejecutar las

técnicas posturales y las maniobras deglutorias.
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Todos los bloques de ejercicios van precedidos de un video instructivo en que se explica al
paciente con lenguaje sencillo el propdsito de ese bloque. Este video instructivo no se ha
grabado para las técnicas posturales ya que precisamente en cada una de ellas hay una
grabacion sobre como ejecutarlas y no se queria inducir a confusion. La figura 93 muestra el

inicio de un video instructivo en la plataforma.

Figura 93. Ejemplo de inicio video instructivo que precede a todos los bloques de ejercicios

Video - Google Chiome ® e

www.trhlab.net

LAB

Video

1 ¥ | EmmoEm
Dra. Helena Bascufiana
Jukn de Servicio MFILHS Hosplol Sont Pou

Fuente: el autor

En la tabla 70 se resume el listado de ejercicios, técnicas posturales y maniobras deglutorias,
que se engloban en la pestafia Tareas del sistema. Se destacan en negrita los que ya estaban

presentes en el sistema e-dis
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Tabla 70. Listado de ejercicios, técnicas posturales y maniobras deglutorias de TRHLAB Disfagia

Bloques de ejercicios Tarea

1 Respiracion Instruccion
Respiracion costo-diafragmatica
Espiracion con la "s"
Espiracion con la "a"
Coordinacion respiracion-deglucion

2 Ejercicios mandibulares y del espacio oral Instruccion
Masaje mandibular (inicio)
Bostezar
Sincronizacion movimiento mandibular. Técnica del espejo.
Movilidad mandibular
Masticar
Resistencia
Vocalizacion ‘NUA, NUE..
Masaje mandibular (final)

3 Labios Instruccion
Sincronizacion de movimientos labiales. Técnica del espejo.
Movilidad labial
Movilidad lateral derecha
Movilidad lateral izquierda
Asistidos bilateral
Asistidos unilateral
Movilidad con lapiz
Palabras bilabiales

4  Lengua Instruccion
Lengua sincronizacién 1
Lengua sincronizacién 2
Lengua sincronizacién /0
Lengua movilidad
Lengua exploradora
Lengua pintarse los labios
Lengua limpiarse los dientes
Lengua contra resistencia
Chasquidos
Chasquidos con "pushing"
Fonemas palatales
Sonido K
Sonido K "pushing"
Fonemas velares
Relajacion BLA, BLA, ..
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5 Suelo de la boca

6  Laringe

7 Esfinter esofagico superior (EES)

8 Sensibilidad

9  Relajacion

10  Maniobras posturales

Instruccion
Succién

Succién con cafiita
Tragar con fuerza

Instruccion

Ascenso laringeo
Letras "i"
Sirenas

Instrucciones
Ejercicio de Shaker isométrico
Ejercicio de Shaker isotonico

Instrucciones

Masaje en toda la boca y lengua con cepillo convencional
Masaje en toda la boca y lengua con cepillo eléctrico

Toques en el interior de la boca con frio (cubito de hielo)
Toques en el interior de la boca con calor (cuchara caliente)
Toques en el interior de la boca con frio (cuchara fria)

Sabor salado: Toques en la lengua con torunda de algodon
salada

Sabor dulce: toques en la lengua con torunda de algodon
dulce

Sabor acido: Toques en la lengua con torunda de algodon
&cido (limén)

Sabor amargo: Toques en la lengua con torunda de algodon
amargo (café)

Sabor umami: Toques en la lengua con torunda de algodon
impregnada en queso

Instrucciones

Movimiento "si" (inicio postura)

Movimiento "si" (final postura)

Movimiento "si"

Movimiento "no"

Inclinacién de cabeza a ambos lados

Circulos con la cabeza

Elevar hombros

Rotaciones de hombros hacia atras y hacia delante

Movimiento "si"

Cabeza abajo
Rotacién de cabeza
Flexion lateral
Cabeza-atras
Combinacion
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11 Maniobras deglutorias

Instrucciones
Supraglética
Supersupraglética
Deglucion forzada
Masako
Mendelsohn

Las figuras 94 y 95 muestran una composicion de ejercicios y el nimero muestra el nimero de

ejercicios contenidos en cada apartado.

Figura 94. Composicién de ejercicios de TRHLAB Disfagia (1)
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Fuente: el autor

Figura 95. Composicion de ejercicios de TRHLAB Disfagia (2)
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Fuente: el autor

En la figura 96 se muestra una composicion de técnica postural, esta concretamente se trata de
la manobra cabeza-abajo.

Figura 96. Composicidn de técnica postural

Fuente: el autor
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En la figura 97 se muestra una composicién de maniobra deglutoria, concretamente la deglucion

forzada.

Figura 97. Composicién de maniobra deglutoria

Fuente: el autor

10.1.4.4.2 Facilitar la ejecucion y la autoevaluacion del paciente

El perfeccionamiento del sistema de tratamiento online de la disfagia orofaringea ha
permitido las siguientes mejoras para el paciente:

Utilizar su propio ordenador y evitar un sistema cautivo en los ordenadores portatiles del

Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion.

- Tener un calendario con los dias de tratamiento programados y en el que figura el
porcentaje de ejercicios completados.

- Tener un cuadro resumen de su cumplimiento y evaluacion.

- Tiene la posibilidad de comunicacion con otros usuarios del sistema a través de la

comunidad.

Las figuras 99, 99, 100 y 101 muestran las pantallas donde se objetivan estan las mejoras para

el paciente y el proceso que éste sigue.
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Figura 98. Pantalla de inicio de THRLAB en la que el paciente introduce su login y password
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La figura 99 muestra el calendario de actividad terapéutica programada para cada paciente. El
paciente debe colocarse en el dia del calendario correspondiente, realizar los ejercicios
propuestos y mandarlos al terapeuta a través del sistema. El sobre muestra la correccion del

terapeuta y el emoticono la valoracién dada por el terapeuta para visualizarla de forma rapida.

Figura 99. Calendario de actividad terapéutica
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Fuente: el autor
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La figura 100 permite ver a un paciente realizando uno de los ejercicios que tiene asignados en
su programa terapéutico. El paciente debe visualizar el video modelo, grabarse y mandar la

grabacion a través del sistema.

Figura 100. Paciente realizando uno de los ejercicios de su programa terapéutico

v | .
/ @ TRHIab o x \ NewTab x o

4

L o C # [ wwwitrhlab.net/artefactos

niacion
Helena Bascufiana
LAB ‘ H

i ||

Sesiones y Ejercicios > Agenda > 05 RESPIRACION - Coordinacién respiracion-deglucién

Tamaiio de letra

Sesion de Ejercicios / 21 ene 14 . Tu terapeuta es Marta Renom. Tu médico es Helena Bascufiana
Mayor | Menor | Normal

05 RESPIRACION - Coordinacion
respiracion-deglucion

El paciente ya ha enviado su video el 21 ene 14

& o

Soltar Aire

En la figura 101 se muestra uno de los sobres abiertos, correspondientes a un dia concreto del
calendario, para visualizar la correccion del terapeuta. El paciente debe abrir el sobre para poder
leer los comentarios y recomendaciones que realiza su terapeuta. Una vez abierto el sobre el
paciente encuentra una correccion para cada uno de los ejercicios que ha realizado asi como un

emoticono que lo evalua de forma visual en cuatro niveles de mejor a peor.

350



Figura 101. Visualizacién del paciente de la correccidn del terapeuta
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En la figura 102 se muestra la grafica que le permite al paciente ver de forma sencilla su

cumplimiento terapéutico y su progreso.
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Figura 102. Gréfica de progreso terapéutico
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10.1.4.4.3 Mejoras para el terapeuta en la planificacion, personalizacién y seguimiento de la terapia

El terapeuta también mejora con el sistema TRHLAB DISFAGIA al compararlo con la version

anterior “e-dis™:

- Puede programar el numero de ejercicios, técnicas de compensacion y maniobras
deglutorias ajustadas a un diagndstico de disfagia orofaringea y a las capacidades del
paciente para realizar estas actividades.

- Visualiza de forma rapida el cumplimiento del paciente al estar los porcentajes de
cumplimiento reflejados en un calendario (figura 99).

- Tiene un cuadro resumen de cumplimiento y evaluacion (figura 102)

- Puede utilizar la comunidad para incentivar a los pacientes.
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En la figura 103 se muestra la pantalla con las opciones terapéuticas que el logopeda puede
escoger para personalizar el programa terapéutico del paciente en base a los resultados de la

exploracion clinica e instrumental.

Figura 103. Pantalla con las opciones terapéuticas para personalizar la terapia al paciente
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Fuente: el autor

En la figura 104 se muestra la comunidad donde pacientes y terapeutas pueden intercambiar
mensajes.
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Figura 104. Comunidad terapéutica
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Fuente: el autor

10.1.4.5 Instrumentos de recogida de datos para los pacientes online de la Fase Definitiva

A todos los pacientes se les realizan el mismo proceso tanto al inicio como al final de la terapia y

consta de:

- Exploracion clinica oromotora y de la deglucion orofaringea. Esta exploracion se
especifica en el anexo A.7.1.

- Exploracion instrumental de la degluciéon mediante una videofluoroscopia o
deglucion con bario modificado. El protocolo de evaluacion instrumental para todos los
pacientes se encuentra en el anexo A.7.2. El resultado de la videofluoroscopia se
cuantifica utilizando la Escala de Resultados y Severidad de Disfagia (O’Neal 1999)
que clasifica la disfagia en 7 niveles; siendo el valor de 7 total independencia con
alimentacion oral completa y el valor numérico 1 la discapacidad total para la

alimentacion oral de forma segura, lo que implica funcionalmente la necesidad de
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suspender la alimentacion oral y utilizar, para nutricion e hidratacion, una sonda enteral.
La descripcion extensa de esta escala se encuentra en el anexo A 7.2.3.

- Clasificacion de la alimentacién oral tras la videofluoroscopia segun la Functional
Oral Intake Scale (Crary 2005) que permite clasificar la alimentacion oral en 7 niveles,
siendo el valor numérico de 1 a alimentacidn completa por sonda y el de 7 la

alimentacion oral normal. Los detalles de esta escala se encuentran en el anexo A.7.5.

10.1.5 Variables

1. Variables demograficas:
a. Edady sexo.
2. Variables clinicas:
a. Diagnéstico causal de la disfagia.
3. Variables instrumentales:
a. Nivel de la Escala de Severidad de Disfagia (O’Neal 1999) al inicio y al final
de tratamiento.
4. Variables funcionales:
a. Nivel de la Escala Functional Oral Intake (Crary 2005) al inicio y al final del

tratamiento.

10.1.6. Analisis estadistico y resultados

No es objeto de esta tesis realizar un analisis estadistico y ofrecer resultados de esta Fase

Definitiva por tener aun insuficiente muestra para poder hacerlo.
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11. DISCUSION

“Lo que sabemos es una gota de agua; lo que ignoramos es el océano”

Isaac Newton

11.1 DISENO DEL PROTOTIPO

Segun lo publicado por la Fundacién Vodafone Espafia (Fundacion Vodafone Espafia 2013),
sabemos que la accesibilidad a los dispositivos y a las aplicaciones estad considerada como
herramienta de desarrollo imprescindible para mejorar la calidad de vida y la autonomia personal
de las personas con discapacidad. También que el colectivo con la limitacion a la movilidad tiene
un impedimento para el acceso al ordenador e Internet, en especial si es mayor de 45 afios 0

tiene un nivel educativo bajo.

Nuestro objetivo era conseguir un sistema de tele-rehabilitacion que permitiese al paciente
con disfagia orofaringea realizar en su domicilio una parte de la terapia deglutoria,
concretamente las praxias. Asi se pretende dar soluciones a los pacientes usuarios de los
Servicios de Medicina Fisica y Rehabilitacion que tienen dificultades de movilidad y/o distancia,
para acudir al tratamiento ambulatorio. En este proceso se pretendia empoderar a los
pacientes, lo que implica convertir al sujeto pasivo en un sujeto activo (Freire 1967, Wallerstein
2006). Para conseguir este objetivo de participacion de los pacientes y sus familias-cuidadores
en el proceso de generacidén de nuestro prototipo funcional se utilizé la metodologia Living
Lab para co-crear entre médicos, ingenieros, disefiadores y pacientes. Como dijimos en el
apartado de disefio del prototipo 1 esta metodologia permite desarrollar nuevas soluciones TIC
con la participacion de los usuarios finales, en nuestro caso nuestros pacientes y sus familiares-
cuidadores, para precisamente alcanzar las expectativas que sobre la nueva herramienta
TIC pudiesen tener (Folstad 2008).

Esta accion hacia una sanidad participativa no es nueva y se recoge en todas las

Conferencias Internacionales de Promocion de la Salud que siempre destilan el mismo

357



mensaje: “la necesidad de que el paciente se implique en el control de su salud”
(Declaracién de Alma-Alta 1978, Carta de Otawa 1986, Recomendaciones de Adelaida 1988,
Declaracion de Sundsvall 1991, Declaracion de Yakarta 1997, Declaracion de México 2000,
Carta de Bankok 2005, 72 Conferencia Global de Promocién de la Salud -Llamada a la Accién de
Nairobi- 2009, 82 Conferencia de Promocion de la Salud -Helsinki- 2013). Esta participacion de
los usuarios finales también esta en linea con la Estrategia de Salud Europea en su
programa de los anos 2014-2020 denominado “Salud para Crecer” (Health for Growth
Programme 2014-2020) que pretende colocar al consumidor en el centro del Mercado Unico. En
Espana hay claras deficiencias y sitia a sus ciudadanos como los menos empoderados de
Europa segun el estudio europeo més actualizado sobre “Empowerment of the European
Patient-Options and Implications” (Health Consumer Powerhouse 2009). En este estudio se
refleja también que el empoderamiento no depende del dinero, sino de querer ayudar a

aquellos a los que el Sistema de Salud debe servir.

Es evidente que para que los pacientes estén empoderados deben estar bien informados y
aunque se reconoce el potencial de las herramientas TIC para este fin es fundamental un
proceso educativo del paciente. La alfabetizacion en el uso de las TIC forma parte de la
estrategia de las Conferencias Internaciones de Promocién de la Salud, concretamente se
especifica ya en la 72 Conferencia Global de Promocién de la Salud (72 Conferencia Global de
Promocion de la Salud 2009) como destreza fundamental para el desarrollo y promocion de
la salud. En nuestro trabajo, en consonancia con los trabajos de Blanco (Blanco 2002) y las
recomendaciones de la OMS (WHO Health Promotion Glossary 1998) para conseguir una
adecuada educacion sanitaria (en inglés health literacy) de nuestros pacientes en la
creacion del prototipo se tuvieron en cuenta instrumentos que permitiesen asegurar una
legibilidad, disefio y organizacion adecuados a la gran mayoria de la poblacion, asi como
criterios de disefio de utilidad y usabilidad. Para ello se utilizaron instrumentos para evaluar
la legibilidad del texto, el disefio de la web y conseguir asi un prototipo que pudiese ser
utilizado por niveles educativos bajos.

Para garantizar la legibilidad del texto escrito de la web se utilizo la técnica del lenguaje

llano, que consiste en eliminar la informacién innecesaria y la sustituir las palabras complicadas
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por palabras de lenguaje comin (Lenguaje Ciudadano 2004), y el indice de Legibilidad de
Flesch-Szigriszt (Barrio-Cantalejo 2007). El valor obtenido fue de 115,45; cumplia el objetivo
de ser mayor de 80, lo que sitta al texto en la categoria de “muy facil” y entendible por un
nivel educativo de primaria segun la relacién entre el resultado de esta férmula con el tipo de

publicacion mediante la escala INFLESZ validada por Barrios-Cantalejo (Barrios-Cantalejo 2007).

Para disefiar y distribuir adecuadamente el texto y las imagenes en la web se usoé el
instrumento denominado Suitability Assessment of Materials (SAM) (Doak 1996). Se disefia la
web teniendo en cuenta las 6 categorias, ya comentadas con anterioridad, de este instrumento:
(1) contenido, (2) nivel educativo requerido; (3) graficos; (4) claridad de presentacion y tipografia,
(5) estimulacion del aprendizaje y motivacion y (6) adecuacion cultural. El porcentaje de
puntuacion obtenido al aplicar este instrumento considera que el material es muy bueno si esta
entre el 70-100%. En nuestro prototipo el porcentaje de puntuacién obtenido al aplicar este

instrumento es del 86,36% lo que lo situa como material muy bueno.

Finalmente se valoré la dificultad del documento usando la féormula “PMOSE / IKIRSCH
document readability formula” (Mosenthal 1998). Como ya se explicd cuando se describié con
anterioridad, esta formula esta disefiada para evaluar documentos que no estan en un formato
de frases y parrafos, sin embargo no evalua el tipo de lenguaje utilizado. Las puntuaciones
obtenidas clasifican los documente desde un Nivel 1 (complejidad muy baja) a un Nivel 5
(complejidad muy alta). Nuestro prototipo fue disefiado con un nivel de complejidad muy
bajo lo que implica que el nivel de competencia necesario en el usuario final es de 4° grado de

educacion primaria o equivalente a menos de 8 afios de escolarizacion.

Todos estos pasos que se realizaron para conseguir un disefio la pagina web adecuado
explican la buena aceptacion del sistema a pesar de que el 42,9% de nuestra muestra de
usuarios de la terapia online tiene un nivel educativo correspondiente a estudios

primarios (37,1%) o inferior (5,7%).
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11.2. IMPLANTACION DE LA TELEMEDICINA EN NUESTRO
SERVICIO DE MEDICINA FiSICA Y REHABILITACION

S
Geisler describe las cuatro barreras mas habituales para implantar un sistema de
telemedicina (Geisler 2009): técnicas, conductuales, econdémicas y de gestion-organizacion. Es
importante destacar que hemos superado las barreras claves mas habituales que limitan la
implantacion de la telemedicina: (1) Los factores técnicos fueron superados gracias a la
implicacién del Laboratorio de Aplicaciones Multimedia (LAM) de la Universidad Politécnica de
Catalufia (UPC). (2) El factor conductual méas habitual que hace de barrera es el de aversion de
los clinicos al cambio. Se superd escogiendo clinicos predispuestos a esta adaptacion. (3) Los
factores econémicos, como los costes de implantacién, fueron salvados por las aportaciones
economicas del Hospital de Sant Pau, que compro los equipos, y el LAM de la UPC, que
proporciond la tecnologia precisa para desarrollar y mantener el sistema funcionando, asi como
el trabajo altruista de todos el personal implicado. (4) En cuanto a los factores de gestion y
organizacion, no tuvimos impedimento por parte de la alta direccion del Hospital para realizar

este trabajo.

11.3 VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

11.3.1 EDAD Y SEXO

Como dijimos en el apartado de resultados, en la Fase de Prueba de Concepto los 9 pacientes
participantes se distribuyen en 6 varones y 3 mujeres con una edad media de 59,4 afnos (40-
81) y siendo de mas edad los varones. En la Fase de Ensayo en Entorno Real el grupo online
(n=35) tiene una media de edad de 53,94 afos (14-84), los varones representan el 62,9% de la
muestra y las mujeres el 37,1% restante. En el grupo presencial (N = 64) la media de edad es
de 63,26 afios (21-89) y los varones también representan mayoria, siendo el 57,8% de la
muestra, frente al 42,2% de mujeres. En la Fase de Ensayo en Entorno Real nuestros grupos
online y presencial eran equiparables en cuanto al sexo por lo que el género no influyé en

la decision de optar por una terapia online o presencial. Sin embargo, en la literatura esta
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demostrado que en el acceso a Internet existe una diferencia de género y la red es utilizada
por un nimero mayor de hombres que de mujeres en todo el mundo, aunque esta diferencia
es menor en los paises desarrollados. Segun la literatura consultada un 37% del total de mujeres
del mundo estéa en linea, mientras que lo estan un 41% del total de hombres. Esta disparidad es
mayor en los paises en desarrollo, en los cuales un 16% menos de mujeres que de hombres
utiliza Internet, mientras la diferencia entre géneros es apenas del 2% en los paises
desarrollados (ICT Facts and Figures 2013). En nuestra muestra no hay influencia del sexo
en el uso del tratamiento online y esto se explica porque nuestros pacientes viven en un

pais desarrollado.

La mayor edad, de casi 10 afos, del grupo presencial respecto al grupo online se explica,

fundamentalmente, por tres factores:

(1) Brecha digital. EI uso de Internet estadisticamente esta asociado con ser joven, tener
educacién universitaria y vivir en un domicilio con renta elevada (Fox 2011c). En Europa
existe la tasa de penetracion de Internet en los hogares mas elevada del mundo, un 77%
(World Telecommunication/ICT Indicators database 2013) y en la UE el 62% de todos
sus individuos usan Internet a diario o casi a diario (Seybert 2013), pero todavia
existe una divergencia significativa en relacion con la edad y el nivel de educacion
formal. Nuestro grupo presencial tenia una media de edad de 63,26 afos y segun
Seybert (Seybert 2013) en este grupo de edad de 55 a 74 afios solamente es usuario de
Internet el 46%, mientras el 94% de los individuos de 16 a 24 afios son usuarios
habituales de Internet.

(2) Ser discapacitado. Aunque tanto los pacientes del grupo online como del grupo
presencial de la Fase de Ensayo en Entorno Real son discapacitados, es importante
destacar que vivir con una discapacidad se correlaciona negativamente con la
posibilidad de tener acceso a Internet (Fox 2011c). En nuestra muestra existia la
opcidn para todos los pacientes de facilitarles el acceso a Internet mediante un médem
USB, pero los pacientes del grupo presencial o no tenian ADSL en el domicilio 0 no

usaban un dispositivo mévil de acceso a la red o no tenian ningin habito de uso de
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Internet. Recordemos que como uso de Internet el criterio de inclusion era contestar
correo electronico. En nuestra muestra, del total de 98 pacientes que realizaron el
tratamiento de praxias orofaringeas, 64 (el 65,3% de la muestra) no cumplia criterios
para realizar la terapia online y la realizd presencial. Estas cifras, que evallan
ademas de tener banda ancha en el domicilio ser capaz de contestar correo electrénico,
son equiparables a las cifras dadas por Fox (Fox 2011c) y por Horrigan (Horrigan 2010)
en los EEUU donde casi el 60% de los adultos que vive con una discapacidad no
tiene banda ancha en el domicilio, aunque los datos de estos autores solo evaluan la
presencia 0 no de banda ancha en el domicilio y no la capacidad para contestar correo

electrénico.

Segun la encuesta de la Comision Federal de Comunicaciones (FCC) realizada en 2009
(Horrigan 2010) solamente el 56% de las personas con discapacidad utiliza
regularmente Internet, cuando el porcentaje de usuarios en la poblacion general es ya
del 78% (Horrigan 2009). En Espafa el porcentaje de individuos que nunca ha
utilizado Internet se sitia en un 24% en 2013 (Seybert 2013) y se concentra en
bajos niveles educativos, en los segmentos de poblacion econémicamente
inactivos y en la tercera edad (Jiménez 2011). En nuestra muestra solamente el
34,7% del total usaba regularmente internet y fue candidata al programa online, lo

que es explicable por la edad avanzada de la mayoria de nuestros pacientes.

Tener una enfermedad crénica. Toda nuestra muestra tenia una enfermedad cronica o
secuelas secundarias a tratamientos oncologicos que podian progresar. La cronicidad
se asocia a limitacion funcional (Menéndez 2005) y la discapacidad aumenta con la
edad (Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia.
INE 2008) y ambos factores limitan el uso de Internet. En nuestra muestra el 65,3%
no usaba internet. Estos resultados se corresponden con los datos publicados por Fox
(Fox 2010) en las encuestas del Pew Internet Project y de California HealthCare
Fundation que muestran que los adultos que viven con enfermedades crénicas

tienen, de forma significativa, menos acceso a Internet que los adultos sanos. En el
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estudio de Fox (Fox 2010) el 81% de los adultos que no comunican padecer una
enfermedad crénica usa Internet, este porcentaje desciende a un 62% en los adultos que
viven con una 0 mas enfermedades crénicas (Fox 2010). Estadisticamente hablando, la
enfermedad crénica se asocia con ser mayor, de raza negra, menos educado, y vivir en
un hogar de menores ingresos. En nuestro caso todos los pacientes eran de raza blanca
y por tanto la raza no era un factor a tener en cuenta, sin embargo la mayor edad de la
muestra presencial (10 afios mayor que los pacientes que realizan terapia online) fue
determinante. En la muestra presencial no se evalud el nivel de ingresos ni educativo por
lo que no podemos afirmar que también contribuyesen a un menor uso de Internet,

aunque probablemente si lo hiciesen.

11.3.2 NIVEL EDUCATIVO

La literatura revisada nos permite afirmar que para usar las TIC de forma efectiva, se precisa
cierto nivel de escolarizacion que esta vinculado a la educacién mas alla de la etapa escolar
(World Telecommunication 2010). También sabemos que en Espafa el porcentaje de individuos
que nunca ha utilizado Internet se sitia en un 24% en 2013, 3 puntos porcentuales por
encima de la media de la Europa de los 28 y se concentra en niveles educativos bajos, en los

segmentos de poblacion econémicamente inactivos y en la tercera edad (Jiménez 2011).

El uso mas comun de Internet en Catalufa es enviar y recibir correos electronicos y esta
actividad es la que desde el 2009 se mantiene con un ascenso continuado (Telecomunicacions
2011).

En la Fase de Ensayo en Entorno Real se recogi6 el nivel educativo de todos los
participantes en el grupo online por pensar que podia influir en su empoderamiento y
adherencia al programa. El programa online ha pretendido empoderar a sus usuarios, ya que,
como hemos comentado, los pacientes empoderados toman parte activa en el manejo de su
propia salud (Gibson 1991, Skelton 1994, Zimmerman 1991, Wallerstein 2006). En nuestra
terapia online la comunicacion paciente-terapeuta asincrona no ha supuesto ninguna

barrera en el aprendizaje del paciente para la correcta ejecucion de los ejercicios
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orofaringeos, lo que esta en consonancia con la revision realizada por Trevena (Trevena 2006)
en la que especifica que los distintos formatos de comunicacién (verbal, escrita, video,
desarrollada por el proveedor, basada en sistemas de ordenador) permiten mejorar el que los
pacientes entiendan mejor su situacion. También nuestro formato web esta en consonancia con
los criterios de utilidad y usabilidad de disefio propuestos por Hassan (Hassan 2008)

orientados a la satisfaccion y no frustracion de su uso.

Nuestro programa de terapia online cumple también con uno de los elementos centrales de
la estrategia de salud europea que se recoge en el documento “Enabiling Good Health for
all. A reflection process for a new EU Health Strategy” del 15 de Julio del 2004 (Byrne 2004).
La Union Europea (UE) tiene en el empoderamiento del paciente uno de sus elementos de
referencia en las politicas de salud de sus estados miembros, sin embargo su implantacion en
los distintos paises se encuentran en estadios diferentes. En nuestro entorno no existe hasta
el momento un sistema de tele-rehabilitacion creado con la participacion del paciente con
el objetivo alineado con la estrategia de Salud de la UE, por lo que no hemos podido

compararnos con él.

11.4 VARIABLES CLINICAS
|
A continuacion realizamos la discusion de los resultados clinicos obtenidos y para mejorar su

compresion lo realizaremos por apartados.

Es importante destacar que ninguna de las variables clinicas que hemos evaluado ha
empeorado tras el tratamiento online cumpliendo este resultado con uno de los principios
basicos aplicables a la investigacion clinica: “primum non nocere” recogido en el Informe Belmont
(The Belmont Report 1979).

11.4.1 ETIOLOGIA DE LA DISFAGIA OROFARINGEA

En la Fase de Prueba de Concepto y segun los criterios de inclusion recordemos que

solamente se trataron pacientes neuroldgicos, entre éstos la etiologias mas frecuentes fueron las
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enfermedades neurovasculares (4 de un total de 9) y las neurodegenerativas (3 de un total de 9)

lo que coincide con la literatura publicada (Buchholz 1994).

La causa mas frecuente de disfagia en la Fase de Ensayo en Entorno Real del programa de
tratamiento online ha sido la neurolégica (57,1%); también es la mas frecuente en el
programa presencial representando el 56,36% del total lo que se corresponde con la literatura
publicada (White 2008).

11.4.2 NUMERO DE SESIONES DE TERAPIA ONLINE

En la Fase de Prueba de Concepto el nimero de sesiones estuvo cerrado a 15 sesiones (13
online y 2 presenciales) y todos los pacientes participantes las realizaron sin fallos.
Recordemos que el nimero de 15 sesiones fue escogido a partir del niimero de sesiones
medias por proceso logopédico del Servicio Catalan de Salud (CatSalut) especificadas a
partir del 2005 (CatSalut 2005). En el afio 2005 no se contemplaba el proceso “disfagia” por lo
que este proceso se incluye en “anomalias dentofaciales incluyendo la maloclusion”. El proceso

‘disfagia” ya se contempla como tal en el afio 2013 (CatSalut 2013)

En la Fase de Ensayo en Entorno Real los pacientes realizaron 2 sesiones presenciales
(inicial y final) y una media de 15,34 sesiones online (minima 13 y maxima 25). Como
recodamos, por disefio, la terapia tenia una duracion de entre 15y 20 sesiones.

Hemos encontrado pocas referencias bibliograficas sobre el numero de sesiones de
ejercicio que se realizan en los distintos programas de praxias para conseguir cambios en la
musculatura orofaringea. Shaker (Shaker 2002) describe un programa de ejercicios de 6
semanas de duracion a realizar 3 veces al dia y con un tiempo total de ejecucion de unos
2-3 minutos por cada vez que consigue mejorar la apertura del esfinter esofagico superior
cuando existe residuo postdeglutorio y aspiracion, la evaluacién del paciente y el control de la
mejora se realiz6 mediante estudio videofluoroscdpico. Robbins (Robbins 2005) describe un
programa de ejercicios resistidos de lengua contra un bulbo relleno de aire entre la lengua y el
paladar de 8 semanas de duracion, 3 veces por semana y durante 30 minutos al dia (Robbins

2005). En 2007, esta misma autora (Robbins 2007) describe un programa de ejercicio isométrico
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de lengua para mejorar su fuerza muscular en pacientes afectos de ictus de 8 semanas de
duracion, 3 veces por semana y con 10 repeticiones 3 veces al dia. Finalmente Clark (Clark
2012) realiza un entreno de la musculatura lingual isométrico e isoténico durante 4 semanas, 3

dias a la semana con una duracién de unos 25 minutos.

Si tomamos como referencia los programas de ejercicio disefiados para musculatura esquelética
no orofaringea, segun el American College of Sports Medicine en adultos sanos los programas
de entreno muscular deben ser de 5 dias por semana de ejercicio moderado o de 3 dias de
ejercicio intenso 0 una combinacion de ambos de 3 a 5 dias por semana. Como minimo deben
durar entre 15y 20 semanas para evaluar su eficacia, aunque se puede objetivar mejora entre 8
y 12 semanas (Garber 2011). Se sabe que el efecto de este entreno muscular es mayor a
medida que se aumenta el nimero de sesiones (Hagen 2012) y también esta bien establecido el
principio de especificidad de la musculatura entrenada y la contribucidn, en la especificidad del
entreno, de mecanismos centrales y periféricos (Folland 2007). Este principio esta demostrado
para la musculatura esquelética de las extremidades pero a nivel de la musculatura orofaringea
todavia hay resultados contradictorios sobre la especificidad del entreno de la lengua (Clark 2009,

Lazarus 2003) y no hay estudios de entreno en otras estructuras musculares orofaringeas.

Nuestro programa de entreno muscular de musculatura orofaringea fue disefiado para 3
semanas de duracion en ejercicio diario de aproximadamente 1 hora de duracién, y aunque
es inferior en tiempo a todos los que hemos encontrado referenciados para la musculatura
esquelética de las extremidades y musculatura orofaringea consigue una mejora objetivable
de la funcion deglutoria, aunque desconocemos si esto se asocia a un aumento de la seccién
muscular como corresponderia a una hipertrofia muscular porque no lo hemos evaluado y/o a
cambios por neuroplasticidad porque tampoco lo hemos estudiado, probablemente exista una

combinaciéon de ambos factores.

Sabemos que la musculatura orofaringea es distinta de la musculatura esquelética, sélo
es similar la musculatura responsable de la apertura mandibular (Vignon 1980), el resto de
musculatura ha modificado su estructura para permitir masticar, tragar, respirar al tiempo que

permite el habla. Asi se diferencian estructuralmente de la musculatura de las extremidades
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la musculatura que cierra la mandibula (Sciote 2003), la del suelo de la boca (Lewis 2013),
la de la lengua (Stal 2003), la suprahioidea (Korfage 2001) y el misculo cricofaringeo (Mu y
Sanders 2002) y no hemos encontrado estudios sobre cual seria el nimero de sesiones
optimo para conseguir potenciacion muscular. Quizas una explicacion pueda estar en las
isoformas de las cadenas pesadas de miosina en la musculatura orofaringea, distintas a
las de la musculatura esquelética de las extremidades y por esto los tiempos para
conseguir mejora son inferiores a los que describen otros autores (Clark 2012, Robbins
2005, Robbins 2007, Shaker 2002), aunque esto requiere de estudios de ciencia basica que
nosotros no hemos realizado y seria motivo de otra Tesis. Suponemos que la secuencia para la
potenciacién muscular a nivel molecular debe ser similar a la expuesta por la revision realizada
por Spiering (Spiering 2008) donde se muestra que el ejercicio permite activar una cascada que
consiste en: (1) activacion muscular; (2) sefializacién que se origina a partir de la deformacion
mecanica de las fibras musculares, hormonas y respuesta inmune/inflamatoria; (3) sintesis

proteica e (4) hipertrofia muscular (Spiering 2008).

11.4.3 VARIABLES CLINICAS QUE MEJORAN CON SIGNIFICANCIA
ESTADISTICA TRAS EL TRATAMIENTO ONLINE EN LA FASE DE ENSAYO EN
ENTORNO REAL Y LAS MEJORAS OBTENIDAS EN LA FASE PREVIA DE
PRUEBA DE CONCEPTO

Se comentan en este apartado los resultados que se obtuvieron en la Fase de Prueba de
Concepto ya que fueron los que conllevaron a continuar con la fase posterior, asi como los de las

variables estudiadas en la Fase de Ensayo en Entorno Real.
Se producen mejoras estadisticamente significativas en las siguientes variables:

- Calidad vocal y postura. En la Fase de Prueba de Concepto de los 9 pacientes
solamente los pacientes P1 del grupo online y P7 del presencial consiguieron mejorar la
calidad vocal. La postura unicamente la mejor6 el paciente P7 del grupo presencial que
paso de cifética a erecta tras finalizar el tratamiento. Sin embargo en la Fase de Ensayo

en Entorno Real, con una n de 35 pacientes, las praxias orofaringeas online consiguen
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una mejora significativa (p = 0,016) de la calidad vocal y de la postura. Esto se

corresponde con una mejora de la funcién muscular.

Babeo. En la Fase de Prueba de Concepto el babeo se resuelve tras la terapia en 2
pacientes, uno de cada grupo (P3 y P6). En la Fase de Ensayo en Entorno Real el
porcentaje de pacientes que babean al inicio de la terapia es de un 54,3% y disminuye a
un 28,6% tras ella, mejora estadisticamente significativa (p = 0,012). La mejora del
babeo se explica tanto por la mejora de la funcion muscular del esfinter oral y de la
lengua como de la postura

Tos con la ingesta de comida de varias texturas-consistencias. En la Fase de
Prueba de Concepto de los 9 pacientes totales 4 dejaron de toser con las consistencias
que lo hacian antes de iniciar la terapia, asi un paciente del grupo online dejo de toser
con liquidos, y del grupo presencial dos dejaron de toser con liquidos y uno con pure.
En la Fase de Ensayo en Entorno Real, tras la terapia online los pacientes que no tosen
pasan del 14,3% inicial al 40% final; los que tosen con una sola textura-consistencia se
mantienen bastante estables y los que tosen con 2 o més texturas-consistencias
mejoran desde un 54,3 % inicial a un 31,4% final; el analisis estadistico muestra que la
mejora es significativa. Este progreso se produce al disminuir la penetrancia-aspiracion a
via aérea como se demuestra en la videofluoroscopia. El valor de esta mejora esta en el
influencia sobre la disminucion de la aspiracién y sus consecuencias asi como en el
impacto econdmico que representa. Todo ello ha estado comentado en apartado de
complicaciones de la disfagia orofaringea y ha sido ampliamente estudiado por varios
autores (Bhattacharya 2011, Coleman 2004, Jencks 2009, Kind 2007, Marik 2001,
Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SING) 2010, Versey 2013).

De las funciones de la musculatura oromotora evaluada en la Fase de Prueba de
Concepto con pacientes online y presenciales mejora la capacidad de mantener los
liquidos cabeza abajo (un paciente de cada grupo), de rodear los labios con la lengua
(un paciente del grupo presencial), el tono de la lengua (un paciente del grupo
presencial) y la propulsién (un paciente del grupo presencial. En la Fase de Ensayo en
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Entorno Real mejoran de forma estadisticamente significativa el fruncir labios, sujetar
un lapiz con el labio superior, rodear labios con la lengua, hinchar carrillos
alternando y el tono de la lengua. La funcién “mantener un liquido con la cabeza
abajo” también mejora aunque no tiene significancia estadistica, el porcentaje de
pacientes que es incapaz de mantener el liquido en la boca con la cabeza abajo
disminuye desde un 22,9% al inicio de la un 11,4% de la muestra tras la terapia online.

En cuanto a la funcién de la musculatura faringolaringea, en la Fase de Prueba de
Concepto del total de 9 pacientes, dos (uno de cada grupo) mejoré en los saltos de
octava y cuatro (uno del grupo online y tres del presencial) mejoraron los glisandos. En
la Fase de Ensayo en Entorno Real se objetiva el resultado del entreno de la
musculatura laringofaringea al mejorar la capacidad de realizar saltos de octava (al
inicio es incapaz un 26,5% de la muestra y al acabar un 5,9%) y glisandos (al inicio es
un 34,3% de la muestra y desciende al 5,9% al terminar la terapia) como corresponde a

una mejora de la funcién muscular.

En la evaluacion con comida con bolos de 5y 10cc de pudin y con bolos de 5y
10cc de agua tras la terapia online en la Fase de Ensayo en Entorno Real, se consigue
mejorar la tos al ingerir un bolo de 5cc y 10cc de consistencia pudin de forma
estadisticamente significativa (p = 0,002). Sin embargo, no se modifica con el

tratamiento online la tos con los bolos de agua de 5cc ni de 10cc (p = 1).

La mejora de la funcion de la musculatura entrenada estd en consonancia con la

evidencia encontrada por otros autores de que la musculatura de la degluciéon aumenta

su fuerzaltono con ejercicios sin deglucién (Clark 2005, Logemann 2005, Robbins 2005,

Burkhead 2007) y ademas el entreno es especifico con mejoras en la musculatura que

ha estado trabajada (Clarck 2003). No hemos encontrado estudios donde el centro del

tratamiento de la disfagia orofaringea esté en el entreno de la musculatura orofaringea.

En la revisibn mas reciente realizada por Speyer (Speyer 2010) sobre técnicas de

tratamiento de la disfagia orofaringea no se encuentran estudios que focalicen la terapia en

el ejercicio de la musculatura orofaringea. Los estudios incluidos en esta revisién de Speyer
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en su programa de tratamiento contienen las praxias orofaringeas ademas de otras técnicas
compensatorias (modificaciones de volumen y textura-consistencia de los bolos, manejo del
entorno, posicién), maniobras deglutorias y estimulacion térmica. Ademas los ejercicios
utilizados son fundamentalmente de labios y lengua (Lin 2003); 0 no se describen de forma

especifica (Martens 1990).

Por otra parte, esta mejora deglutoria orofaringea, segun la revision de Martin y Robbins
(Robbins 2008, Martin 2009), se produce por la relacién entre la intervenciéon conductual
producida por el entreno repetitivo de la musculatura orofaringea y la plasticidad
neuronal consecuente. Esta modificacion deglutoria ya ha sido demostrada en tres
ejercicios sin deglucion: ejercicios de lengua (Lazarus 2003, Robbins 2005, Robbins
2007), el ejercicio de levantamiento de cabeza de Shaker (Shaker 1997, Shaker 2002) y
los ejercicios del protocolo de Lee Silverman Voice Treatment para pacientes con

Parkinson (Sapienza 2006).

En esta mejora de la funcion motora, posiblemente y en concordancia con la literatura
publicada, también interviene el concepto del control motor y del aprendizaje motor que
incluye todos los aspectos neuroldgicos que permiten la creacién y el aprendizaje de

movimiento por la interaccion entre el sistema nervioso central y periférico (Humbert 2013).

11.44 VARIABLES CLINICAS QUE MEJORAN PERO NO TIENEN
SIGNIFICANCIA ESTADISTICAS TRAS EL TRATAMIENTO ONLINE Y LAS
MEJORAS OBTENIDAS EN LA FASE PREVIA DE PRUEBA DE CONCEPTO

- En la Fase de Prueba de Concepto la funcién velar no se modifica con la terapia. En la
Fase de Ensayo en Entorno Real, la funciéon de la musculatura velar tampoco se
modifica suficientemente como para obtener significancia estadistica (p = 0,5). Sin
embargo, el porcentaje de pacientes rinolalicos al inicio es de 14,3% y mejora hasta un

8,6% del total de la muestra. Cabe destacar que ningin paciente empeora. Esta
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tendencia de mejora podria estudiarse mejor si los pacientes realizasen el tratamiento
durante mas tiempo, ya que a mas tiempo de entreno mayor mejora en el rendimiento
muscular (Hagen 2012). De todas formas la mejora de la funcion de esta musculatura,
aunque no sea estadisticamente significativa estd en consonancia con la evidencia de
que el entreno especifico de esta musculatura se traduce en una mejora funcional (Clark
2005, Logemann 2005, Robbins 2005, Burkhead 2007).

- En cuanto al tiempo deglutorio faringeo, en la Fase de Prueba de Concepto del total
de 9 pacientes solamente uno del grupo online lo mejord. En la Fase de Ensayo en
Entorno Real, el tiempo deglutorio faringeo ya era normal al inicio de la terapia en 30
(85,7%) de los 35 pacientes. De los 5 pacientes restantes solamente 1 consigue
mejorarlo tras la terapia lo que posiblemente refleje que para mejorar este parametro no
solamente se precise entreno muscular sino también de estimulo sensorial que
dispare y module la deglucion entre lo que se incluye estimulo tactil (presion leve y
fuerte, pulsos de aire, bolos de diferentes volimenes y viscosidad), estimulo quimico
(agua, otras soluciones, cationes y aniones) estimulo térmico o una combinacion de
varios de ellos (Storey 1968a, Storey 1968b, Storey 1975, Yahagi 2008). Por otra parte,
segun la revision de Robbins (Robbins 2008) la plasticidad neuronal se basa en la
estimulacién del sistema sensoriomotor, esto es en la influencia de la estimulacién
sensorial en la respuesta motora. En nuestro caso, por disefio, no existe ninguna
estimulaciéon sensorial especifica para estimular la deglucién como puede ser la
estimulacién térmica-tactil o la estimulacién eléctrica. En la Fase Definitiva si que se
incluyen actividades de estimulo sensorial como elemento de mejora, pero aun no
hemos evaluado su eficacia en el entreno de la deglucion orofaringea ya que no es

objetivo de esta Tesis.

11.4.5 VARIABLES CLINICAS QUE NO SE MODIFICAN TRAS EL
TRATAMIENTO ONLINE

- No se modifica el indice de masa corporal (IMC) en los pacientes online tanto de
la Fase de Prueba de Concepto como de la Fase de Ensayo en Entorno Real. El
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que ningun paciente modifique su peso durante la terapia se explica porque los
pacientes partian de una situacién de normonutricion y se mantuvieron

médicamente estables durante toda la terapia.

No se modifica la capacidad de autoalimentacién ni en la Fase de Prueba de
Concepto ni en la Fase de Ensayo en Entorno Real. En la Fase de Prueba de
Concepto 7 de los 9 pacientes se autoalimentaban y los 2 que no lo hacian (P2 y
P3) no modifican este aspecto. En la Fase de Ensayo en Entorno Real al inicio y
final del tratamiento tenemos 4 pacientes que no se autoalimentan, esto es un
11,4% de la muestra y un 88,6 % (31 pacientes) que se autoalimenta. Todos los
pacientes que no se autoalimentaban tenian un diagndstico neuroldgico. Esto se
explica porque la autoalimentacion no se ha trabajado de forma especifica con este
programa de tratamiento y no era esperable que mejorase. Sin embargo somos
conscientes que el abordaje de la disfagia debe ser multifactorial y en los pacientes
neuroldgicos la autoalimentacion debe formar parte del tratamiento tal como expone
la revision realizada por Avery-Smith (Avery-Smith 1994) aunque precisa de unas

habilidades iniciales para poder trabajar este aspecto (Clark 2007).

Via de alimentacion. De los pacientes de la Fase de Prueba de Concepto
solamente 2 de los 9 pacientes participantes en esta fase (P2 y P3) se nutren e
hidratan fundamentalmente por sonda de gastrostomia, aunque mantiene una
alimentacion oral terapéutica minima a consistencia puré. El resto de pacientes se
alimentan e hidratan 100% via oral con una dieta normal, esto es sin
modificaciones de textura ni consistencia, excepto el paciente P6 que toma
alimentos blandos y triturados con los liquidos espesados a néctar. Esta
situacién no se modifica tras la terapia sea presencial u online. En la Fase de
Ensayo en Entorno Real del total de 35 pacientes, 32 (91,4%) se alimenta via oral y
3 (8,6%) se nutren por sonda de gastrostomia y realizan alimentacion oral
terapéutica. Esta situacion no se modifica tras la terapia online, sin embargo se
consiguen mejoras, sin significacion estadistica, pero que permiten combinar vias

de alimentacion oral y no oral, lo que probablemente sea el reflejo funcional del
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ejercicio orofaringeo en concordancia con la literatura publicada: el ejercicio sin
deglucion permite mejorar la deglucion con comida (Clark 2005, Logemann 2005,
Robbins 2005, Burkhead 2007).

Tipo de alimentacion. En la Fase de Prueba de Concepto no se modifica el tipo de
alimentacion en ocho de los nueve pacientes, en uno del grupo online se le
recomienda al alta tomar los liquidos espesados tras el resultado de la prueba
videofluoroscépica. En la Fase de Ensayo en Entorno Real, el tratamiento permite
avanzar el tipo de alimentacion en algunos pacientes, asi al inicio del tratamiento en
esta Fase de Ensayo en Entorno Real hay 3 pacientes (8,6%) que se alimentan con
triturados y al final del tratamiento no hay ninguno que se alimente exclusivamente
con triturados. Al inicio de la terapia hay 8 pacientes (22,9%) que se alimentan con
dieta blanda y 8 pacientes (22,9%) que evitan alguna textura y/o consistencia. Sin
embargo el andlisis estadistico muestra que no se producen variaciones
estadisticamente significativas en el tipo de alimentacién (p = 0,135) lo que
posiblemente sea de causa multifactorial: etiologia de la disfagia y precisar mas
tiempo de praxias para poder producir cambios significativos. Esta mejora no
significativa en el tipo de alimentacién posiblemente refleje la necesidad de que
algunos pacientes precisan mas sesiones de tratamiento. La literatura publicada
sobre entreno muscular observa beneficios en 15 y 20 semanas, aunque se puede
objetivar mejora entre 8 y 12 semanas (Garber 2011) y se sabe que el efecto de
este entreno muscular es mayor a medida que se aumenta el nimero de sesiones
(Hagen 2012), por lo que quizas observariamos beneficios en esta variable si

aumentasemos el tiempo de tratamiento.

Tiempo invertido en la comida principal. En la Fase de Prueba de Concepto del
total de 9 pacientes disminuyen su tiempo de comida a menos de 30 minutos 2 del
grupo online (P1y P5) y 2 del grupo presencial (P7, P8). En La Fase de Ensayo en
Entorno Real, el 57,1 % de la muestra invierte unos 30 minutos en la comida
principal, tiempo considerado normal. Este porcentaje aumenta hasta un 60% tras
la terapia pero la mejora no es significativa. La importancia del tiempo invertido en
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la comida redunda en que a partir de los 40 minutos aumenta el riesgo de
aspiracion y forma parte de los predictores de aspiracion descritos por Langmore
(Langmore 1998), de ahi la importancia de evaluarlo e intentar saber si la mejora de

la funcién oromotora se corresponde con una disminucion del tiempo de ingesta.

La apraxia deglutoria no se modifica con la terapia online tal y como era esperable
al no ser una funcion tratada ni en la Fase de Prueba de Concepto ni en la Fase de
Ensayo en Entorno Real.

De las funciones de la musculatura oromotora evaluada la Unica que no mejora
tras la terapia online en la Fase de Ensayo en Entorno Real es la variable tipper de
la lengua. En nuestra muestra de la Fase de Prueba de Ensayo en Entorno Real la
mayoria de los pacientes ya tenia un tipper normal al inicio (85,7%). Solamente un
paciente es capaz de mejorar la posicion de tipper de la lengua, es interesante
destacar que ningun paciente empeora tras la terapia. Sin embargo, en la Fase de
Prueba de Concepto la posicidén de tipper de la lengua mejord en tres pacientes
(dos del grupo online y uno del presencial) que partian de una exploracion inicial
con incapacidad para realizarlo. Por consiguiente es esperable que no mejore esta
variable en la Fase de Ensayo en Entorno Real porque ya partimos de una situacién

basal donde la mayoria de pacientes tenian esta habilidad adquirida.

Evaluacién con comida con bolos de 5 y 10cc de pudin y con bolos de 5y
10cc de agua. En la Fase de Prueba de Concepto mejora la fragmentacién del bolo
de 5cc de pudin en 3 pacientes (dos del grupo online y uno del presencial) y con el
bolo de 10cc de pudin en 5 de los 9 pacientes (dos del grupo online y tres del
presencial). En cambio en la Fase de Ensayo en Entorno Real no se modifica con la
terapia el fraccionamiento del bolo de 5cc ni de 10cc. Tampoco se modifica con el
tratamiento online la tos con los bolos de agua de 5cc ni de 10cc. Posiblemente
esto refleje que se precisen mas sesiones de tratamiento para producir cambios
funcionales en las que se incluya estimulo sensorial, lo que estaria en consonancia

con la revision de Robbins (Robbins 2008): la plasticidad neuronal se basa en la
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estimulacion del sistema sensoriomotor. Asi como con la necesidad de prolongar el

entreno muscular para objetivar mejora (Garber 2011, Hagen 2012).

11.5 VARIABLES INSTRUMENTALES SEGUN LA ESCALA DE
RESULTADOS Y SEVERIDAD DE DISFAGIA

|
En la Fase de Prueba de Concepto ya se observé un ascenso en uno o dos niveles de la Escala
de Resultados y Severidad de Disfagia aplicada a la exploracion videofluoroscdpica tanto en los
pacientes que realizaron terapia online como presencial. Solamente un paciente del grupo online

no modificd su nivel en esta escala.

En la Fase de Ensayo en Entorno Real, la terapia online resulta en una mejora
estadisticamente significativa (p = 0,008) en la funcion deglutoria evaluada por la Escala
de Resultados y Severidad de Disfagia aplicada al estudio videofluoroscopico. Asi se
produce un desplazamiento de los pacientes de niveles mas bajos de puntuacion a niveles
mas altos y funcionales. Los pacientes con disfagia severa al inicio de terapia online son un
59,4% de la muestra y se reducen hasta casi la mitad al final de la terapia (28,1%). La disfagia
moderada se objetiva en el 34,4% de la muestra al inicio de la terapia y al final aumenta a un
50% al arrastrar la mejora de los pacientes con disfagia severa. Los pacientes con deglucion
funcional se triplican desde el inicio de la terapia hasta el final, pasando de un 6,3% inicial a un
21,9% final. Ningun paciente que empeora con la terapia online. Esto probablemente refleja una
mejora en la funcion muscular en especial de la deglucion faringea ya que por disefio esta
escala puntua mas bajo cuanto mayor es acumulo faringeo, mas cuesta su vaciado y si
existe aspiracion a via aérea. Hasta la fecha, la mejor evidencia de la mejora con el ejercicio de
los residuos faringeos esta en el ejercicio de levantamiento de cabeza de Shaker que prob6 una
disminucion de estos residuos a consecuencia del programa de entreno muscular (Shaker 2002).
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11.6 VARIABLE DE FUNCION DEGLUTORIA SEGUN LA ESCALA
FUNCTIONAL ORAL INTAKE PRE Y POST TERAPIA ONLINE

Segun la escala Functional Oral Intake, en la Fase de Ensayo en Entorno Real, la terapia online
consigue mejora significativa en los niveles de alimentacion oral modificada (que agrupa los
niveles 4 y 5) y la alimentacion oral funcional (niveles 6 y 7). Los niveles funcionales de
dependencia de sonda para la alimentacion (niveles 1, 2 y 3) se mantienen invariables y esto
posiblemente sea asi porque las causas que llevaron a colocar una sonda de gastrostomia no se

han resuelto como para permitir una alimentacion oral completa.

La variacion funcional deglutoria medida por esta escala FOIS es reflejo de la mejora que resulta
del entreno muscular de la musculatura orofaringea y, como ya hemos mencionado, ha sido ya
estudiado que el entreno de la musculatura orofaringea sin comida permite, al mejorar su fuerza,
transferencia a la funcion deglutoria (Burkhead 2007, Clark 2005, Logemann 2005, Robbins
2005).

11.7 CAMBIOS ANTES-DESPUES EN LA CALIDAD DE VIDA
VALORADA POR LA ESCALA EQ-5D

En la Fase de Prueba de Concepto, de las cinco dimensiones evaluadas, en movilidad, los 9
pacientes de esta Fase presentan problemas y solamente uno no los tiene ni al inicio ni al final.
Hay un paciente que mejora en esta dimension (el paciente P4) de una puntuacion de 2 a 1 pero
pensamos que no se relaciona con la terapia recibida. En la dimension de cuidado personal de
los 9 pacientes 6 tienen problemas, al acabar la terapia mejoran su puntuacién 4 y 1 la empeora.
En la dimensién actividad todos los dias solamente un paciente mejora y el resto no se
modifica. En cuanto a la dimensién dolor, 3 pacientes mejoran, 1 empeora y el resto no se
modifica. En la dimension ansiedad/depresion 3 pacientes mejoran y 2 empeoran. Cuando se
calcula el valor del estado de salud de los 9 pacientes 5 mejoran y 1 empeora. En la valoracion

de la EAV “su salud hoy” todos mejoran con la terapia excepto 2 que no refieren modificacion.
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Esta variabilidad de resultados posiblemente se deba a que la muestra era demasiado pequefia

para obtener conclusiones.

En la Fase de Ensayo en Entorno Real, de las cinco dimensiones evaluadas por la escala EQ-
5D, cuatro de ellas, que son movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar
no mejoran. Esto se explica porque ninguna de ellas son actividades especificamente
trabajadas en esta terapia. Si que mejora la dimension de ansiedad/depresion y en nuestra
muestra aumenta el porcentaje de pacientes de nivel 1 de un 54,3% a un 68,6%; ademas al
acabar la terapia no hay ningun paciente de nivel 3. El que la disfagia causa ansiedad y miedo a
la alimentacion oral y que esto conlleva a malnutricién, aislamiento social y depresion ha sido ya
estudiado por varios autores (Lin 2012, Smith 2009, Versey 2013). Por esto pensamos que esta
mejora en la dimension ansiedad/depresion estaria en concordancia con la literatura
publicada (Lin 2012, Smith 2009, Versey 2013) y se deberia a la mejora del control deglutorio
con la consecuente disminucion de la ansiedad que supone la actividad de comer al tiempo que

al paciente se le aumenta su empoderamiento al instruirlo.

En cuanto a los valores globales de la calidad de vida relacionada con la salud del EQ-5D
calculados a partir de las 5 dimensiones no se modifican tras la terapia, como tampoco lo
hace la EVA de esta escala. Esto es esperable al no ser una escala que relacione de forma
especifica la calidad de vida con la disfagia y debiera haberse utilizado una méas especifica,
como el Swallowing Quality of Life Questionnarie, pero su adaptacion al castellano no estaba

disponible cuando se inicié esta Tesis; ésta se ha realizado en 2013 (Zaldibar-Barinaga 2013).

11.8 COSTES EVITADOS POR LA TERAPIA ONLINE:

Recordemos que segun los resultados de la encuesta EDAD 2008 (EDAD 2008) los problemas
de movilidad son el primer tipo de discapacidad que afecta al 6% del total de la poblacién y la
restriccion de desplazarse fuera del hogar afecta a 2 de cada 3 personas con problemas de

movilidad.
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El tratamiento online reduce los costes del transporte. Asi en nuestra muestra,
practicamente la mitad de los pacientes (54,3%) hubiese venido a terapia presencial utilizando su
propio vehiculo, casi 1/3 (el 28,5%) lo hubiese hecho en transporte publico, casi un 10%
(exactamente el 8,6%) lo hubiese hecho en taxi, un paciente (2,9%) en trasporte sanitario
colectivo e incluso un paciente (2,9%) hubiera precisado utilizar el avion. Solamente un paciente
hubiese podido venir a terapia andando (2,9%).

Como consecuencia de evitar el trasporte al Hospital para realizar |a terapia se reduce el tiempo
invertido en los desplazamientos. Es importante destacar que alrededor de 1/3 de nuestra
muestra de pacientes (34,3%) hubiese empleado méas de 4 horas en el traslado al hospital y un
40% entre 1y 2 horas. Solamente el 11,4% de la muestra hubiese invertido menos de 1 hora en
los traslados.

En el traslado al Hospital solamente 2 pacientes de la Fase de Ensayo en Entorno Real no
precisa cuidador (5,7% de la muestra). A la mayoria de los familiares-cuidadores de nuestra
muestra (45,7%) los traslados les suponen entre 1y 2 horas de tiempo y a 1/3 de ellos (31,4%)

mas de 4 horas. Un 8,6 % de los cuidadores invierten entre 3-4 horas en el transporte al hospital.

Nosotros hemos conseguido superar la barrera que supone tener un déficit de movilidad
para acudir a una terapia y ademas nuestros pacientes que realizan terapia online
consiguen tener un buen control sobre la terapia orofaringea y por consiguiente de su
salud sin que esto suponga un sobrecoste en la asistencia sanitaria respecto a la terapia
presencial. Este interés en reducir distancias esta concordancia con la 7¢ Conferencia
Global de Promocién de la Salud (72 Conferencia Global de Promocién de la Salud 2009) que
tiene como estrategia fundamental para el desarrollo y promocion de la salud la alfabetizacion
en el uso de las TIC, ademas de un aumento de la capacitacion en el uso de las TIC de los
profesionales y de las comunidades con el objetivo de conseguir una cobertura mas amplia
de las areas alejadas y subabastecidas. También nuestro resultado coincide con el aportado
por la revision sistematica de Kairy y cols del 2009 (Kairy 2009) en que concluye que a nivel de
costes la tele-rehabilitacion es mas coste-efectiva que la rehabilitacion presencial.
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El acceso a la terapia que supone el tratamiento online de la disfagia orofaringea que se ha
realizado est& en consonancia con el informe sobre tecnologia sanitaria de la University of York
Center for Reviews and Dissemination (Telerehabilitation 2012) que propone a la tele-
rehabilitacion como un medio para mejorar el acceso a los servicios de rehabilitacién, al tiempo
que se disminuyen los costes asociados tales como los viajes a los centros de rehabilitacion para
pacientes ambulatorios que se ven obstaculizados por el coste, la distancia, los problemas
cognitivos o de movilidad.

Los resultados que hemos obtenido estan alineados con la revision de Kairy y cols (Kairy 2009)
y la revision de revisiones sistematicas realizada por Elbert y cols (Elbert 2014); ambas
demuestran el coste-efectividad de las intervenciones de eSalud. En nuestro caso, solamente
hemos evaluado las variables de costes evitados. Este resultado seguramente se podria
aumentar si se hubiesen incluido otras variables como la disminucién en la dependencia de la
nutricién enteral por sonda de gastrostomia, y la disminucién de reingresos hospitalarios por

infecciones respiratorias.

11.9 DE LA SATISFACCION DEL PACIENTE Y DEL CUIDADOR CON
LA TERAPIA ONLINE

En la Fase de Prueba de Concepto se evallia la satisfaccion del paciente mediante la escala
de satisfaccion SWAL-CARE que valora la percepcion de la atencion recibida por los clinicos
que le tratan mediante 4 frases enunciativas afirmativas que se puntian de 0 a 100 siendo 0 la
respuesta mas desfavorable y 100 la mas favorable. En nuestro estudio piloto se obtienen
resultados equiparables entre el grupo online y el presencial aunque la frase sobre confianza
(“tengo confianza en los clinicos que tratan mi problema de deglucion®) se puntia mejor en la
modalidad presencial donde todos los pacientes puntuan 100 y en cambio en la modalidad
online 3 de los 5 pacientes le dan una puntuacién de 60 o inferior. Esto coincide con lo
publicado por Paul hace ya 11 afios sobre la confianza en la relacidn interpersonal y el
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rendimiento del tratamiento online. Este autor comenta la importancia de una interaccion
interpersonal positiva para no perder la confianza y obtener un buen resultado en el tratamiento
online (Paul 2004). Quizas al ser ésta nuestra fase inicial no conseguimos una interaccion
interpersonal suficientemente sélida que diese confianza a nuestros pacientes online
equiparable a la modalidad presencial. También coincidimos con Gonan (Gonan 2009), que
refiere que esta confianza depende tanto de las habilidades técnicas y clinicas de los usuarios
como de la confianza en el sistema y en la relacion interpersonal. En este caso al tratarse de un
programa piloto y asi saberlo los pacientes quizas no tenian aun confianza suficiente en el
sistema y en la relacion que pudiese establecerse online. Tal y como estudia Jarvenpaa
(Jarvenpaa 2004) la confianza va a ser determinante en la ejecucion de una relacion a través de
las TIC y al inicio de este programa piloto los pacientes no confiaban suficientemente en el

nuevo procedimiento.

Sin embargo, en la Fase de Ensayo en Entorno Real al evaluar la satisfaccion del paciente
con la terapia online mediante la escala de satisfaccion SWAL-CARE se obtiene una
respuesta muy favorable. Los 4 items que se evallan en esta escala los pacientes dan una
puntuacién media igual o superior a 95 sobre un maximo de 100, lo cual indica que la gran
mayoria de ellos muestra confianza en los clinicos que tratan su problema de deglucion, se les
ha explicado bien el tratamiento, les han dedicado suficiente tiempo y ponen sus necesidades
en primer lugar. Es de destacar que en esta Fase de Ensayo conseguimos mejorar la confianza
hacia el sistema online y en la relacién interpersonal que no habiamos obtenido en la Fase de

Prueba de Concepto.

En la Fase de Prueba de Concepto a los resultados de la encuesta autoadministrada que se
cred para permitir conocer la opinion de nuestros pacientes y/o cuidadores con 3 preguntas
centradas en: (1) tiempo invertido para transportarse al hospital para realizar la terapia o el que
hubiesen usado para ir al hospital si su tratamiento es online; (2) si recomendarian o no la
terapia que les fue asignada (3) tiempo que ahorra la terapia online en caso que les fuese
asignado ese grupo. Los resultados muestran que ambos grupos recomiendan la terapia que les

fue asignada pero solo permite ahorrar tiempo la terapia online.
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En la evaluacién de la satisfaccion del paciente mediante 3 preguntas creadas para este finy
evaluadas con una escala métrica de 0 a 10, los resultados dan puntuaciones cercanas a la
maxima satisfaccion. Estas preguntas fueron: (1%);recomendaria el sistema de terapia e-dis a
otros pacientes?, la puntuacién media obtenida es 9,34 (DS 1,25) por lo que la mayoria de los
pacientes recomendarian esta terapia. (2%) ¢Cree que el sistema e-dis le permite ahorrar tiempo
total de los tratamientos (incluyendo desplazamientos? la puntuacion media obtenida es 9,37
(DS 1,43) por lo que la mayoria de los pacientes reconocen que esta terapia les ahorra tiempo.
(3%) ¢Cree que el sistema e-dis le permite ahorrar tiempo total de los tratamientos
(incluyendo desplazamientos)?, la puntuacion media obtenida es de 9,37 (DS 1,43) por lo que
la mayoria de los pacientes reconocen que esta terapia les ahorra tiempo. Los pacientes refieren
una media de ahorro en tiempo con la terapia online de al menos 2 horas, siendo para algun

paciente incluso de mas de 4 horas.

La barreras para el acceso a la terapia tales como la necesidad de transporte y la presencia de
familiar-cuidador, asi como la dificultad para asistir a una terapia de forma regular, pueden
impedir el acceso a un tratamiento adecuado. Todos estos pacientes pueden beneficiarse de una
terapia domiciliaria como la tele-rehabilitacion. La satisfaccion de nuestros pacientes con el
programa online estd en consonancia con la elevada satisfaccion que muestran los

pacientes con los programas de tele-rehabilitacion (Schein 2010)

Los familiares-cuidadores se encuentran igualmente satisfechos con la terapia online segun los
resultados obtenidos de las 3 preguntas realizadas a ellos. A la pregunta ¢ Cree que el sistema
de terapia e-dis le permite participar en los tratamientos? La gran mayoria de los familiares
considera que efectivamente la terapia online permite la participacion. Se les pregunt6 también si
creian si el sistema de terapia e-dis le permite disminuir su carga de trabajo como familiar-
cuidador a lo que también dieron una respuesta muy favorable al sistema online ya que
efectivamente la terapia online le disminuye su carga de trabajo. A la Ultima pregunta que fue
¢ Cuanto tiempo cree que le ahorra el sistema e-dis? la media de ahorro fue de algo mas de
2h.
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Al familiar-cuidador se le preguntd también si habia necesitado ayudar al paciente a realizar
la terapia. En nuestra muestra el 25,7% de los pacientes no ha precisado ayuda mientras que el
74,3% si que la ha precisado. Este concepto del cuidador empoderado y denominado
inicialmente “madre alfa” fue acufiado en 2004 por la artista y disefiadora Constance Van
Flandern en “The Mommy Channel" como madres informadas y con conocimiento tecnologicos
suficientes que tienen una influencia significativa en la toma de decisiones en los domicilios con
nifos. Este concepto se ha extendido en el mundo de la eSalud y denominado “hija alfa” que
utiliza la tecnologia para ayudar al cuidado de pacientes mayores (Kruger 2009). Nuestro
‘cuidador alfa” satisfecho y participante de terapia esta en concordancia con la revision publicada
por Chi en 2015 (Chi 2015).

En nuestro estudio, al igual que el de la Fundacion Vodafone Espafia 2012 (Fundacién Vodafone
Espafia 2012) también la percepcion del coste-beneficio de Internet esta condicionada por el
tipo de actividad que la persona desarrolla o ha desarrollado en su vida laboral (administrativos,
empresarios 0 con estudios superiores tiene mas uso), el momento del aprendizaje (mas
dificultades al avanzar la edad) y la configuracién de la familia (los que viven con hijos suelen

tener infraestructura).

Nuestro trabajo esta en concuerda con las recomendaciones de la OMS de telemedicina
(WHO 2010) de proporcionar soporte clinico, superar barreras geograficas y mejorar barreras en

salud.

11.10 APRENDIZAJE DE LAS PRAXIAS A TRAVES DEL PROGRAMA
ON LINE

|
Se sabe que la informacion por si sola no suele conseguir un cambio de conducta y los pacientes

necesitan programas encaminados a cambiar su conducta para conseguir una mejora en el
curso de una enfermedad cronica (Mazzuca 1982, Forter 2007, Johannes 2012, Riemsma 2003).
También se sabe que el cambio de conducta se puede conseguir con la imitacion y la repeticion
(Knowles 2012) lo que conlleva ensefiar al paciente las destrezas suficientes, es decir, formarlo,
tal y como manifiesta el informe de Fundacion Vodafone Espafia 2012 (Fundacion Vodafone
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Espafia 2012) y el informe “Older Adults and Tecnhology Use” de Pew Research Internet Project
(Smith 2014).

Nuestro programa de tratamiento online consiguié que el todos los pacientes tanto de la
Fase de Prueba de Concepto, como de la Fase de Ensayo en Entorno Real aprendiesen los
ejercicios y aunque no todos consiguiesen una ejecucion comparable a la del modelo en todos
los ejercicios por los déficits secundarios a su discapacidad de base, si que podemos afirmar que
todos lograron saber la secuencia de los ejercicios, lo que se les pedia para realizarlos
correctamente y acercarse al maximo de sus posibilidades a la ejecucion de la praxia que

estaban ejercitando.

Esta mejora progresiva de la ejecucion motora en nuestros pacientes sigue las fases habituales
del aprendizaje motor (Halsband 2006): (1) Estadio inicial con una ejecucion lenta bajo guia
sensorial, movimientos irregulares y con un tiempo de ejecucién variable. (2) Estadio intermedio
con un aprendizaje gradual de mapa sensoriomotor y aumento de la velocidad y (3) estadio

avanzado con movimientos automatizados, rapidos y con un control sensorial completo.

Lo interesante de esta mejora en la ejecucion motora de las praxias orofaringeas es que se
produce imitando a partir de un video modelo, lo que es posible gracias al complejo de las
neuronas espejo. El estudio de Buccino (Buccino 2001) con Resonancia Magnética Funcional
ha permitido estudiar que el complejo de las neuronas espejos en humanos esta relacionado con
distintas acciones motoras corporales: la mano, el pie y la boca. En este trabajo de Buccino los
participantes observaban secuencias de video con distintas acciones realizadas por la boca, la
mano Y el pie con o sin objeto. Con objeto eran morder una manzana, coger una taza, coger una
pelota, dar una patada a un balon y pisar el freno del coche. Como control, los individuos
observaban una imagen estatica de cada accion. La observacion de una imagen estatica
comparada con la dinamica conllevaba la activacion de distintas regiones en el cortex premotor y
el area de Broca dependiendo de la accion observada. Se ha podido comprobar que la
observacion de la accion, al igual que en la ejecucion, se reclutan distintos circuitos

frontoparietales (Jeannerod, 1995; Rizzolatti 1998). Este sustrato neuronal representa las bases
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bioldgicas para nuestra interaccion social, empatia con otras personas y el precursor necesario
para la capacidad de imitar, fundamental en la cultura humana y en la adquisicién del lenguaje
(Buccino 2004, Halsdband 2006). Asi que podemos pensar, en consonancia con lo que nos
muestra la literatura sobre aprendizaje en el contexto de las neuronas espejo (Rizzolatti 2004,
lacoboni 2009), el aprendizaje motor de las praxias orofaringeas que realizan nuestros
pacientes imitando un video modelo es gracias a la activacion precisamente de este

complejo de las neuronas espejo.

11.11 COMPARACION ENTRE LOS GRUPOS DE TRATAMIENTO
ONLINE'Y TRATAMIENTO PRESENCIAL EN FASE DE ENSAYO EN
ENTORNO REAL

S
En los pacientes que realizan terapia presencial, la valoraciéon instrumental mediante
videofluoroscopia utilizando la Escala de Resultados y Severidad de Disfagia permite afirmar
que presentan una mejora estadisticamente significativa. Los pacientes con disfagia severa
pasan de ser casi la mitad de la muestra (45,3%) a una cuarta parte (21,9%) y la deglucion
funcional que se presenta al inicio de la terapia en menos del 5% (4,7%) de la muestra aumenta
al final a casi 1/3 del total (28,1%). En este grupo presencial la valoracién funcional mediante la
Escala Functional Oral Intake pre y post terapia permite afirmar que tras el tratamiento se
objetiva un desplazamiento de los pacientes a niveles funcionales crecientes siendo el méas
evidente el de los pacientes que consiguen una dieta oral completa sin restriccion. Al inicio de la

terapia suponia el 15,6% de la muestra y se aumenta a un 39,1% al final.

Las caracteristicas basales del grupo presencial y online son equiparables en cuanto a la
severidad inicial de su trastorno deglutorio orofaringeo seguin la Escala de Resultados y
Severidad de Disfagia aplicada a la exploracion instrumental videofluoroscopica y a nivel
funcional utilizando la Escala Functional Oral Intake. Tras realizar la terapia ambos grupos
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mejoran, lo cual es esperable ya que ambos grupos realizan la misma serie de praxias

orofaringeas y con la misma intensidad.

11.12 LIMITACIONES Y FUTURO

Internet es ya un instrumento méas en la busqueda de una condicién médica y segun Fox (Fox
2011) es la 32 actividad mas realizada en la red. Internet se ha incorporado a la toma de
decisiones en salud (Fox 2013). Sin embargo y aunque un 56% de los adultos que realizan
busquedas sobre salud lo hacen sobre un determinado tratamiento o procedimiento médico (Fox
2011a) llegando a ser lo que se denomina “online diagnosers”. No hemos encontrado literatura
que relacione la busqueda sobre salud y la o las terapias online para la disfagia orofaringea. Si
que existen programas sobre tele-rehabilitacién pero no son de acceso libre a los pacientes, lo
cual tiene légica al formar parte de una terapia que precisa ser prescrita 0 al menos

recomendada por un facultativo y/o un logopeda experto.

Nuestro programa de praxias orofaringeas online supone un soporte al auto-cuidado del paciente
cronico o con secuelas establecidas ya que después del tiempo asignado de tratamiento y una
vez dada el alta del proceso el paciente tiene acceso al sistema para realizar las praxias de
forma indefinida. El paciente esta informado de esta posibilidad y ademas se le recomienda
mantener la adherencia a la terapia. El mantener la continuidad en los programas de ejercicio en
rehabilitacion es uno de los mayores retos, uno de los factores que parece influir positivamente
es la respuesta afectiva al ejercicio (Williams 2008) y la adherencia previa a programas de
ejercicio (Kampshoff 2014) aunque esto no ha sido estudiado de forma especifica en el entreno
muscular de la musculatura orofaringea. En otras patologias la adherencia al ejercicio es mejor
en los programas domiciliarios que los que se realizan de forma autbnoma aunque supervisada
(Andrew 2012).

En la Fase Definitiva hemos modificado las praxias y existen un total de 82 posibilidades para
personalizar la terapia, ademas se incluyen secuencias de estimulacion sensorial. Aunque

parece que la individualizacion y la posibilidad de estimulacidén sensorial tenga sentido no hemos

385



evaluado si es mejor que la secuencia inicial establecida en el programa inicial e-dis. Esto es
motivo de otra Tesis.

No hemos utilizado, en ninguno de nuestros pacientes una ayuda informéatica a la toma de
decisiones sobre el tratamiento de su disfagia, lo cual, segun la dltima revisién Cochrane hubiese
mejorado la comprension de los pacientes sobre la terapia a la que se enfrentaban (Stacey2011)
aunque segun la revision Sheehan y cols. (Sheehan 2011) sobre la evidencia de la efectividad de
las ayudas a la toma de decisiones por ordenador para conseguir una alta calidad en la toma de

decisiones en salud su efecto similar a las ayudas no informatizadas.

Debemos recordar que las dos actividades que mas realizan las personas con enfermedades
cronicas en la red son bloguear y realizar discusiones sobre salud (Fox 2010). Nosotros, ni en la
Fase de Prueba de Concepto ni en la Fase de Ensayo en Entorno Real teniamos disefiado un
foro que permitiese a los pacientes comunicarse entre ellos. En la Fase Definitiva si que se ha
contemplado este foro para realizar discusiones con otros pacientes dentro de este Sistema y asi,
con la disponibilidad de la herramienta social y la motivacién conseguir, como dice Fox (Fox

2011) “empujar a la conversacion online”.

Suponemos que el futuro del tratamiento de la disfagia orofaringea pasara por implantar las
herramientas TIC y facilitar el auto-cuidado, ya que Internet facilita empoderar a los pacientes al
trasladarles el poder del cuidado (McAllister 2012) y ademas mejora la adherencia a los cuidados
al convertirse en sujeto activo (Brody 1980, Ballard 1990, Kaplan 2005, Jonhson 2011).

El formato de comunicacién establecido en las Fases de Prueba de Concepto y de Ensayo en
Entorno Real, con una mezcla de presencial y online entre el médico y terapeuta con el paciente,
ha permitido que el usuario entienda mejor su situacion. El apoyo online estad en concordancia
con el estudio de Trevena (Trevena 2006) donde los sistemas de comunicacion basados en el

ordenador pueden mejorar el que los pacientes entiendan mejor su situacion y sus opciones.

Estamos de acuerdo con el trabajo de Herbert (Herbert 2012) en que para la generalizacion del
uso del programa de tratamiento online de praxias orofaringeas las barreras no son ya los

pacientes, los clinicos ni los directivos del hospital. Su proyeccion futura vendra determinada por
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los costes de la tecnologia y la facturacion, asi como, tal y como dice Roig (Roig 2011) definir su

modelo de negocio y su cobertura legal.
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12. CONCLUSIONES

"Al final, no os preguntaran qué habéis sabido, sino qué habéis hecho”

Jean de Gerson

121 En cuanto al diseio de la herramienta TIC y la tele-

rehabilitacion
. _____________________________________________________________________________________________________________________________________________________|]
= La aplicacion de las técnicas de Living-Lab ha permitido co-crear con los usuarios

finales una herramienta TIC que ha asegurado su utilidad y usabilidad.

= En la creacién de material sanitario para el tratamiento rehabilitador online es preciso
utilizar las técnicas y herramientas que aseguren la legibilidad del texto y el disefio
de la web para conseguir un nivel de complejidad bajo que asegure el acceso a
niveles educativos de 4° grado de primaria o equivalente y asi evitar la frustracion, lo

que favorece la adherencia a la terapia.

= Para superar las barreras de implantacién de la telemedicina en un servicio asistencial

es fundamental contar con clinicos predispuestos al cambio.

= Los pacientes que no cumplen criterios para realizar terapia online son casi 10

afos mayores que los que si los cumplen.

» En nuestra muestra no hay influencia del sexo en el uso del tratamiento online lo

que se explica porque nuestros pacientes viven en un pais desarrollado.

= El programa de tratamiento online de la disfagia orofaringea permite tratar a pacientes
discapacitados con limitaciones de movilidad y por consiguiente de acceso a la

terapia ambulatoria.

389



= El tratamiento online evita los costes asociados de transporte y reduce el tiempo
invertido en desplazamientos a terapia ambulatoria tanto para paciente como para sus

familiares-cuidadores.

= Los pacientes y sus familiares-cuidadores valoran muy positivamente la terapia en

cuanto al ahorro de tiempo y transporte.

12.2 En cuanto al tratamiento online de la disfagia
________________________________________________________________________________________________________________________|
» La causa de disfagia mas frecuente en los pacientes tratados tanto online como

presencial es la neurologica.

» La metodologia basada en el Modelo de Mejora Continua aplicada al campo de la
tele-rehabilitacion nos ha permitido desarrollar una herramienta TIC para que los
pacientes disfagicos realicen parte del tratamiento de su disfagia orofaringea (las

praxias orofaringeas) utilizando la red de forma asincrona.

= No ha empeorado la disfagia orofaringea segun criterios clinicos, instrumentales y

funcionales en ninguin paciente tratado mediante la terapia online.

= La media de nimero de sesiones de tratamiento online que ha permitido obtener
resultados de mejora clinica, instrumental y funcional es de 15 sesiones y es
inferior a las publicadas hasta la fecha.

= El tratamiento online ofrece resultados de mejora clinica en aquellas actividades
de funcion motora evaluadas sin comida que han sido especificamente tratadas en
la terapia y esta mejora se traslada en una mejora funcional segin la Escala

Functional Oral Intake.

= Tras el tratamiento online se objetiva mejora en la exploraciéon instrumental

videofluoroscépica evaluado segun la Escala de Resultados y Severidad de Disfagia.
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= El tratamiento online no mejora las funciones que no han sido especificamente tratadas
tales como capacidad de autoalimentacion, la apraxia deglutoria o el tiempo invertido en
la comida principal. Tampoco modifica la via ni el tipo de alimentaciéon ni el

fraccionamiento del bolo.

= La comparacion del tratamiento online y el tratamiento presencial de la disfagia
orofaringea producen una mejora equiparable en la valoracion instrumental segun la
Escala de Resultados y Severidad de Disfagia y en la valoracién funcional segun la
escala Functional Oral Intake.

12.3 En cuanto al empoderamiento del paciente, su calidad de vida

y satisfaccion con la terapia online

= El disefio participativo de la herramienta TIC mediante la metodologia Living-Lab ha
permitido la alfabetizacion en salud de los pacientes participantes y con ello su
empoderamiento.

= El nivel educativo de los pacientes participantes en la terapia online no ha
supuesto ninguna barrera en el uso de la herramienta TIC ni el aprendizaje de los
ejercicios orofaringeos.

= La comunicacidon online y asincrona entre paciente-terapeuta no ha supuesto
ninguin obstaculo en el aprendizaje del paciente para la correcta ejecucion de los
ejercicios orofaringeos.

= La calidad de vida relacionada con la salud evaluada por la escala EQ-5D no mejora
en 4 de sus 5 dimensiones. Solamente mejora la dimension de la ansiedad al
favorecer el control deglutorio.

= |asatisfaccion del paciente en la terapia online medida por la escala SWAL-CARE
da una puntuacion muy favorable a este sistema de tratamiento.

= La herramienta TIC para el tratamiento de la disfagia orofaringea ofrece confianza

a los pacientes.
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= En nuestra muestra casi el 75% de los pacientes precisaron de familiar-cuidador
alfa que participa en el tratamiento online.

= El tratamiento online de la disfagia orofaringea permite empoderar al paciente y a
su familiar-cuidador al asegurar el aprendizaje del ejercicio orofaringeo con buena

adherencia.
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ANEXOS

ANEXO A.1 SUITABILITY OF ASSESSING MATERIALS (SAM) (Doak
1996)

A.1.1 Hoja de evaluacion SAM traducida por Grone (Grone 2010)

Puntuacion:

* 2 puntos = totalmente superado
¢ 1 punto = parcialmente superado
e 0 puntos = no superado

e N/A =no aplicable

Factor evaluado Puntuacién Comentarios
1. CONTENIDO
a.  Objetivo evidente
b.  Seincluyen las conductas a modificar
c.  Elobjeto esta bien delimitado
d.  Resumen incluido

2. NIVEL EDUCATIVO
a.  Nivel de legibilidad
b.  Estilo de escritura / Uso de la voz activa
c.  Vocabulario sencillo
d.  Se ubica el contexto en primer lugar
e. Ayudas al aprendizaje mediante sefiales

3. GRAFICA
a.  Eldibujo de la portada muestra los objetivos
b.  Tipo de ilustraciones
c.  Relevancia de las ilustraciones
d
e

Se explican las listas y tablas
Los gréficos tienen subtitulos/leyenda
4. PRESENTACION Y TIPOGRAFIA
a.  Presentacion
b.  Tipografia
c.  Subtitulos utilizados
ESTIMULACION DEL APRENDIZAJE Y MOTIVACION
a.  Seusalainteraccion
b.  Las conductas son modeladas y especificas.
c.  Motivacion - seguridad
ADECUACION CULTURAL
a. Adecuacion de la légica, del lenguaje y de la
experiencia a la cultura de los destinatarios
b.  Iméagenes y ejemplos adaptados culturalmente
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Puntuacion SAM Total:
Puntuacién total maxima posible: 44
Porcentaje de la puntuacién obtenida:

Interpretacion de la puntuacion SAM:

* 70-100% Material muy bueno
o 40-69% Material bueno
¢ 0-39% Material inadecuado

Para realizar el célculo, si no existen apartados NA, primero se suman todas las puntuaciones
para obtener la puntuacion total SAM (T), después el valor obtenido se divide por el maximo que

es 44 (M) y se multiplica por 100 para obtener el porcentaje que clasifica al material. Esto es:

Porcentaje de idoneidad del material = (T + M) x 100

Si existen apartados NA primero se restan 2 puntos por cada NA del total de 44 para obtener el
maximo total ajustado (MTA), después se suman las puntuaciones de los items restantes y se
divide por la maxima puntuacion, que es 44. Después se multiplica por 100 para obtener el

porcentaje. Esto es:

M = Puntuacion maxima posible: 44
N = N0mero de N/A =NA X2 = -
TMA = Puntuacion Total Méxima Ajustada (M - N) = ----

Porcentaje de puntuacion = (TMA + M) x 100 = ----

A.1.2 Cémo puntuar los items del SAM

A.1.2.1 Contenido
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1. a. Objetivo evidente

» Totalmente superado / 2 puntos: El objetivo esta expresado claramente en el titulo del
documento, en la ilustracion de la portada o en la introduccion.

» Parcialmente superado / 1 punto: El objetivo no es explicito. Es implicito o bien se
mencionan varios objetivos.

* No superado / 0 puntos: Ningun objetivo estd mencionado en el titulo, la portada o en
la introduccion.

1. b. Se incluyen las conductas a modificar (conductas que les puedan ayudar a

solucionar el problema)

e 2 puntos: La idea central del material es la aplicacion de conocimientos para una cierta
conducta.

* 1 punto: 40% del contenido esta enfocado en conductas aconsejadas.

* 0 puntos: No hay contenido sobre conductas.

1. c. El objetivo esta bien delimitado

e 2 puntos: El documento contiene informacion esencial estrictamente relacionada con el
objetivo.

* 1 punto: 40% del documento contiene informacion irrelevante. Los mensajes claves
pueden ser aprendidos en el tiempo disponible.

* 0 puntos: El documento es demasiado largo para el objetivo y el tiempo disponible.

1. d. Resumen incluido

* 2 puntos: Se incluye un resumen del contenido que reafirma los mensajes claves
mediante palabras y ejemplos diferentes.
* 1 punto: Algunas ideas claves estan revisadas.

* 0 puntos: No hay ningiin resumen.
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A.1.2.2 Nivel educativo

2. a. Nivel de legibilidad

El nivel de legibilidad en inglés, en especial de los textos del sistema sanitario se mide con Fry
Graph Readability Formula y el gréfico que asocia (Fry 1968), pero en castellano se puede

utilizar el programa INFLESZ (Barrios-Cantalejo 2007) y adaptar la escala.

* 2 puntos: 5° Grado o menor (5 afios de escolarizacion)
* 1 punto: 6° 7°u 8° Grado (6 - 8 afios de escolarizacién)

* 0 puntos: 9° Grado o superior (9 0 mas afios de escolarizacion).

2. b. Estilo de escritura / Uso de la voz activa

» 2 puntos: Estan presentes los dos factores (1) Estilo conversacional y voz activa. (2)
Uso de frases cortas; sélo algunas frases contiene informacion implicita.

* 1 punto: (1) 50% del texto usa un estilo conversacional y voz activa. (2) Casi la mitad de
las frases contienen informacion implicita.

* 0 puntos: (1) Uso extenso de la voz pasiva. (2) Mas de la mitad de las frases contienen

informacién implicita.

2. ¢. Vocabulario sencillo

* 2 puntos: Estan presentes los tres elementos siguientes: (1) Se usan palabras comunes
de manera habitual. (2) Los conceptos técnicos, categorias y juicios de valor son
explicados mediante ejemplos. (3) Las palabras simbdlicas son adecuadas al contenido.

* 1 punto: (1) Se usan palabras comunes con mucha frecuencia. (2) Las palabras
técnicas y categorias o juicios de valor se explican a veces con ejemplos. (3) Se incluyen
algunas expresiones tipicas de una jerga profesional o simbolos matematicos.

* 0 puntos: Dos o0 mas elementos de los siguientes: (1) Se usan palabras poco comunes,

en detrimento de palabras de uso comun. (2) No se suministran ejemplos para las
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palabras técnicas, categorias o juicios de valor. (3) Se usan jergas profesionales de

forma extensiva.

2. d. Se ubica el contexto en primer lugar

Por ejemplo, “Para saber lo que le pasa (contexto), el médico tendrd que hacerle algunas

pruebas (informacion nueva)”.

e 2 puntos: Se menciona el contexto antes de proporcionar informacién nueva.
* 1 punto: Se menciona el contexto antes de proporcionar informacién nueva en la mitad
del texto.

» 0 puntos: El contexto se menciona en ultimo lugar o no se ofrece ningun contexto.

2. e. Ayudas al aprendizaje mediante senales

e 2 puntos. Totalmente superado: Casi todos los temas nuevos estan anunciados por un
organizador (una frase diciendo lo que sigue a continuacién).

* 1 punto. Parcialmente superado: El 50% de los temas nuevos estan anunciados por
un organizador.

* 0 puntos. No superado: No hay organizadores.

A.1.2.3 Grafica: ilustraciones, listados, tablas y graficos

3. a. El dibujo de la portada muestra los objetivos

* 2 puntos: el dibujo de la portada es (1) amistoso, (2) llama la atencion, (3) refleja
claramente el objetivo del material.
* 1 punto: el dibujo de la entrada tiene uno o dos elementos arriba mencionados.

* 0 puntos: el dibujo de la entrada no tiene ninguno de los elementos arriba mencionados.

3. b. Tipo de ilustraciones
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» 2 puntos: (1) Uso de dibujos sencillos y adecuados. (2) Uso de ilustraciones familiares
para el publico.
* 1 punto: Uno de los elementos arriba mencionados.

e 0 puntos: Ninguno de los elementos arriba mencionados.

3. c. Relevancia de las ilustraciones

* 2 puntos: Las ilustraciones presentan los mensajes claves de tal manera que el lector
pueda captar las ideas claves sélo mirando las ilustraciones.

* 1 punto: (1) Las ilustraciones incluyen algunas distracciones (detalles innecesarios
como margenes que resaltan o colores que pueden distraer al lector). (2) Uso
insuficiente de ilustraciones.

* 0 puntos: (1) llustraciones confusas o técnicas. (2) Falta de ilustraciones o uso excesivo

de ilustraciones.

3. d. Se explican listas y tablas

* 2 puntos: Las explicaciones con ejemplos estan proporcionados para facilitar la
comprension.

* 1 punto: Las explicaciones son demasiado cortas; los graficos no se entienden sin
explicaciones orales adicionales.

* 0 puntos: Los gréaficos no tienen ninguna explicacion.

3. e. Los gréficos tienen subtitulos

* 2 puntos: Uso de subtitulos para todos los graficos e ilustraciones.
* 1 punto: Uso de subtitulos breves para algunos gréaficos e ilustraciones.

* 0 puntos: Falta de subtitulos.

A.1.2.4 Presentacion y tipografia

4. a. Presentacion
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e 2 puntos: Por los menos 5 de los 8 elementos siguientes se cumplen:

o

o

o O O O

o

Las ilustraciones estan en la misma pagina que el texto relacionado.

La presentacion y la secuencia de informacion es constante de tal manera que
el paciente pueda prever el flujo de informacién.

Se usan elementos visuales (tal que letra en negrita, cajas de texto o flechas)
para llamar la atencién del paciente sobre puntos especificos o contenido clave.
Uso del espacio en blanco para evitar el desorden.

Uso de colores para facilitar la identificacion de los mensajes claves.

Una linea tiene una largura de 30-50 caracteres.

Hay un gran contraste entre el papel y la letra.

El papel tiene una superficie mate o con poco brillo.

¢ 1 punto: Por lo menos 3 de los elementos arriba mencionados.

* 0 puntos: (1) Uno o dos de los elementos arriba mencionados. (2) Parece dificil de leer

y desagradable.

4. b. Tipografia

* 2 puntos: Estan presentes los 4 elementos siguientes: (1) El tipo de letra, tanto

mayuscula como minuscula, es “serif” (preferible) o “sans-serif”. (2) El tamafio de la letra

es al menos de 12 puntos. (3) Los efectos tipograficos (negrita, cursiva y color de letra)

enfatizan los puntos clave del texto. (4) No se escriben textos de contenido o titulos

largos so6lo con mayusculas.

* 1 punto: Al menos 2 de los cuatro elementos anteriores estan presentes.

* 0 puntos: Solo uno, o ninguno, de los 4 elementos anteriores esta presente, o0 se usan

mas de 6 tipos o tamafios de letra diferentes en una pagina.

4. c. Subtitulos/ fragmentacion

* 2 puntos: (1) Los listados estan divididos/fragmentados en categorias descriptivas. (2)

No hay mas de 5 items sin subtitulos.

* 1 punto: No hay mas de 7 items sin subtitulos.

458



* 0 puntos: Mas de 7 items estan presentados sin subtitulos.

A.1.2.5 Estimulacion del aprendizaje y motivacion

5. a. Se usa la interaccion

Cuando se usa la interaccion, la informacion queda registrada en la memoria a largo plazo.

* 2 puntos: Se usan problemas y preguntas que el lector debe contestar.
* 1 punto: Se usan preguntas y respuestas para debatir problemas y soluciones.

» 0 puntos: Falta una estimulacion del aprendizaje.

5. b. Las conductas son modeladas y especificas

* 2 puntos: Se mencionan conductas especificas. Por ejemplo, para nutricion se pone

enfoque en los habitos de compra, preparacion de la comida o sugerencias para leer

etiquetas.

* 1 punto: La informacioén es una mezcla de lenguaje comun y lenguaje técnico que el

lector no entiende facilmente. Por ejemplo, 80 calorias/porcion; contenido alto de fibra —

14 gr de fibra.

* 0 puntos: La informacion se presenta de una manera no especifica 0 en categorias tal

como los grupos de alimentos.

5. ¢. Motivacidn-seguridad

Los usuarios estdn mas motivados para aprender cuando creen que pueden seguir las

instrucciones.

* 2 puntos: Los temas complejos estan subdivididos en partes para que le lector pueda

conseguir pequefios logros.

* 1 punto: Algunos temas estan subdivididos en partes para que le lector pueda alcanzar

pequenos logros.
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* 0 puntos: Los temas no estan subdivididos en partes para que le lector pueda tener

pequefios logros.

A.1.2.6 Adecuacion cultural

6. a. Adecuacion de la ldgica, del lenguaje y de la experiencia a la cultura de los
destinatarios (LLE)

Por ejemplo, las instrucciones nutricionales no son adecuadas culturalmente si les aconsejan a
los lectores comer espéarragos y ensalada verde cuando estas verduras no se consumen 0 no se

venden en los mercados de la audiencia.

* 2 puntos: Los conceptos principales del material son similares culturalmente con las
creencias del publico.
* 1 punto: 50% de adecuacion cultural LLE.

* 0 puntos: Falta de compatibilidad con el LLE del publico.

6. b. Imagenes y ejemplos adaptados culturalmente

* 2 puntos: Las imagenes y los ejemplos presentan la cultura de una manera positiva.
* 1 punto: Presentacion neutra de las imagenes culturales.

» 0 puntos: Imagenes culturales negativas tales como exageraciones o caricaturas.
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ANEXO A.2 FORMULA DE LEGIBILIDAD PARA DOCUMENTOS
PMOSE / IKIRSCH (PMOSE / IKIRSCH document readability formula)

Las formulas de legibilidad son utiles como primer paso para evaluar el material impreso. Sin
embargo, hasta las fecha, todas estas formulas se focalizan en material impreso escrito en prosa
con frases completas y parrafos. Pero hay gran cantidad de material impreso que no esta en un
formato de frases y parrafos. En salud, hay mucho material sin estructura de frase completa y
parrafo, como por ejemplo las dosis de medicamentos, y su estructura en cambio es de tablas,
listas, cuadros o graficos. Dos investigadores de la educacion de adultos, Peter Mosenthal e
Irwin Kirsch, desarrollaron una férmula que puede aplicarse a estos documentos (Mosenthal
1998).

La PMOSE/IKIRSCH document readability formula establece su criterio de puntuacién basado en

3 criterios diferentes:

(1) Estructura: la puntuacion se basa en niveles de dificultad para una lista o grafico
dependiente del disefio del documento. Pregunta: ;Cual es el disefio del

documento?

(2) Densidad: La puntuacion se basa en el nimero de categorias o titulos y en el
numero de items. Pregunta: ;Cuantas categorias o titulos e items se presentan

al lector?

(3) Dependencia: La puntuacién se basa en si esta o no alguna informacion
importante fuera del documento. Pregunta: ;Tiene el lector que mirar fuera del

documento para encontrar informacion importante?:

Para poder evaluar un documento hay que seguir los 3 pasos tal y como los describimos a
continuacion. Después se obtiene una puntuacion para cada uno de los tres criterios, se suman
las puntuaciones y para acabar se usa la tabla que encontramos al final de este anexo para

interpretar el resultado.
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A.2.1 Primer paso: Examine la estructura del documento

La formula PMOSE/IKIRSCH le pregunta que considere las diferentes estructuras y ofrece una
puntuacion para cada tipo. La puntuacion aumenta con el nivel de dificultad asignado a esa

estructura. Los autores dividen los documentos en dos tipos:

* Listas

» Presentaciones tales como gréaficos circulares, graficos no circulares o mapas.

Determine el tipo de documento que quiere analizar: La parte A.2.1.a se focaliza en listas y la
parte A.2.1.b en la estructura de los gréaficos.

A.2.1.a Listas

Los autores le proporcionan 4 opciones en orden de dificultad: listas simples, listas combinadas,

listas interconectadas y listas anidadas.

A.2.1.a.a Estructura de lista simple: Puntie 1

Esta estructura parece una columna unica con titulo seguida por una lista de items. La imagen

seria la reflejada a continuacion. “T” significa titulo e “i" se refiere a item.

T

A.2.1.a.b Estructura de lista combinada: Puntue 2
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Esta estructura es una lista mas compleja de items con varias columnas y titulos o etiquetas para

cada columna. La imagen seria:

A.2.1.a.c Estructura de lista interconectada: Puntue 3

Esta estructura tiene una disposicién mas compleja de los items y tiene titulos o etiquetas tanto

en la parte superior como en la lateral. Aqui se muestra una imagen de su aspecto.

TTT

463



A.2.1.a.d Estructura de lista anidada: Puntte 4

Esta estructura tiene todavia una disposicion de los items mas compleja ya que cada etiqueta o

titulo tiene mas de una categoria. Aqui hay una imagen grafica:

A.2.1.b Graficos

Si el documento tiene forma de gréfico siga las siguientes instrucciones.

Los autores gradan las distintas presentaciones graficas basandose en el nivel de dificultad

asignado y ofrecen una puntuacion para cada nivel.
La puntuacion esta basada en el tipo de gréfico:

» Graficos circulares y lineas de tiempo: Puntte 2.
» Gréficos en barras, graficos en lineas y mapas: Puntue 3.

» Graficos en barras y en lineas con etiquetas o titulos anidados: Puntue 4.
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A.2.2 Segundo paso: Examine la densidad del documento

La densidad del documento se mide con dos factores: el nimero de etiquetas o titulos y el

numero de items.

A.2.2.a Cuente el nimero de etiquetas o titulos del documento

Asigne la puntuacion siguiente dependiendo del nimero de etiquetas o titulos:

e Puntie 1 si 15 0 menos etiquetas o titulos.

» Puntue 2 si hay entre 16 y 25 etiquetas o titulos.
» Puntue 3 si hay entre 26 y 35 etiquetas o titulos.
» Puntue 4 si hay entre 36 y 46 etiquetas o titulos.

» Puntue 5 si hay méas de 46 etiquetas o titulos.

A.2.2.b Cuente el numero de items que contiene el documento.

Asigne las siguientes puntuaciones en funcién del nimero de items:

* Puntue 1 si hay 75 items 0 menos.
* Puntue 2 si hay de 76 a 125 items.
* Puntue 3 si hay de 176 a 225 items.

* Puntue 5 si hay méas de 225 items.

A.2.3 Tercer paso: Determine la dependencia

Algunas veces los lectores necesitan informacion que no esté incluida en el documento para
poder utilizarlo. Los autores denominan a este factor “dependencia”. Si el documento hace
referencia a una informacion que se encuentra fuera del documento se debe afadir 1 punto

adicional a la puntuacion.
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A.2.4 Registre y sume las puntuaciones

Puntuacion de la estructura del documento (parte A o parte B

Puntuacién del nimero de etiquetas o titulos

Puntuacion del nimero de items

Puntuacion de dependencia
TOTAL

A.2.5 Cuarto paso: Determine el nivel de complejidad del documento

Use la tabla que le mostramos debajo. Haga un circulo en la puntuacion total y lea la informacion

sobre la evaluacion resultante.

Puntuaciones 345 678 91011 121314 1516 17

Nivel de | Muy baja Baja Moderada Alta Muy alta

complejidad

Nivel de | Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3 Nivel 4 Nivel 5

competencia

Grado /| El rango | EIl rango | EIl  rango | El rango | El rango incluye

Escolarizacién incluye 4° | incluye  8° | incluye 12° | incluye 15 | 16 afios de
grado 0 | grado 0 | grado o | afios de | escolarizacién o
equivalente a | equivalente | equivalente | escolarizacién | equivalente a
menos de 8 | de nivel de | a alguna | o equivalente | estudios de
afios de | instituto (2° | educacién a graduado | postgrado
escolarizacion | de ESO) tras el | universitario universitarios

instituto

*ESO: Ensefianza Secundaria Obligatoria
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ANEXO A.3 TERMINOLOGIA UTILIZADA EN TELEMEDICINA

A.3.1 TELEMEDICINA

Es la definicidn mas amplia que engloba Telesalud (Telehealth) Telecuidados (Telecare), mSalud
(mHealth) y las distintas Teledisciplinas.

La Telemedicina se puede definir como la prestacion de servicios de salud a través del uso de
las TIC en situaciones en la que los actores no estan en la misma ubicacion. Los actores bien
pueden ser dos profesionales sanitarios (por ejemplo en tele-radiologia o en telecirugia) o un
profesional de la salud y un paciente (por ejemplo, la telemonitorizaciéon de los enfermos con

patologia cronica como diabéticos y enfermos cardiacos, telepsiquiatria, etc.).

La Telemedicina incluye todas las areas donde los datos médicos o sociales se estan enviando
0 intercambiando entre al menos dos ubicaciones remotas, incluyendo tanto al cuidador como al
paciente / ciudadano, asi como la comunicacion de médico a médico o entre distintos
profesionales de la salud (WHO 1998, COCIR 2011)

A.3.2 SISTEMAS DE ASISTENCIA AMBIENTAL

Sistemas, servicios y dispositivos que proporcionan apoyo para la vida diaria en funcion del

contexto y la situacién de las personas asistidas (COCIR 2011).

A.3.3 mSALUD (mHEALTH)

mSalud (también escrito como m-Salud) es el uso de las comunicaciones moviles - como los

sistemas digitales personales y teléfonos méviles - para los servicios e informacién en salud..

El campo de la salud mévil se ha convertido en un subconjunto de la telemedicina. Las
aplicaciones de mSalud van desde SMS recordatorios de la toma de medicamentos a la
recopilacién de datos clinicos de salud de la comunidad, la entrega de informacién de atencion

médica para los profesionales, los investigadores, los ciudadanos y los pacientes, el seguimiento
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en tiempo real de los signos vitales de los pacientes y la prestacion directa de atenciéon (COCIR
2011).

A.3.4 SISTEMAS PERSONALES DE SALUD

Los Sistemas Personales de Salud tienen por objeto facilitar, de forma personalizada, la
prestacion de servicios de salud de forma continuada y con una calidad controlada para
empoderar a los individuos independientemente de su ubicacion. Incluyen el diagnéstico,

tratamiento, rehabilitacién, prevencion de enfermedades y gestion de estilo de vida.

Los Sistemas Personales de Salud consisten en sistemas inteligentes ambientales y/o corporales
(portatiles o implantables) que realizan el procesado inteligente de la informacion adquirida y una
retroalimentacion a los profesionales de la salud o directamente desde el dispositivo a los
individuos (COCIR 2011).

A.3.5 TELEASISTENCIA (del inglés TELEASSISTANCE)

La tele-asistencia puede ser un acto médico cuando un médico asiste de forma remota a otro
médico que lleva a cabo un acto médico o quirirgico. EI médico también le puede ayudar a otro
profesional de la salud proporcionando atencion profesional o servicios de imagen, incluso en el
marco de una situacion de emergencia, puede asistir de forma remota a un trabajador que
realice los primeros auxilios 0 a cualquier persona que preste asistencia médica a alguien en

peligro mientras espera la llegada de los profesionales capacitados (COCIR 2011).

A.3.6 TELECUIDADOS sinénimo del término anglosajon TELECARE

En nuestro Pais se utiliza el término teleasistencia en lugar de telecuidados para definir lo que en
el mundo anglosajon se conoce como telecare. La teleasistencia como nosotros la entendemos
disefia sistemas y servicios capaces de producir alerta social y servicios sociales. La
teleasistencia se utiliza principalmente para controlar a personas dependientes, por ejemplo,
personas mayores o con discapacidad en el entorno del hogar (modificado de COCIR 2011).
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A.3.7 TELECONSULTA

La teleconsulta es un acto médico que se realiza en presencia del paciente que dialoga con el

médico y/o el médico consulta a distancia si lo considera necesario (COCIR 2011).

A.3.8 TELE-EXPERTO

El Tele-experto es un acto médico a distancia entre al menos dos profesionales de la salud sin la
presencia del paciente con el fin de tomar decisiones (COCIR 2011).

A.3.9 TELESALUD (incluye manejo remoto del paciente). En el mundo
anglosajon: TELEHEALTH

El término telesalud cubre tanto los sistemas y servicios que vinculan a los pacientes con los
proveedores de salud para asistir en el diagndstico y seguimiento, como los que estan dedicados

a la gestion y el empoderamiento de los pacientes con enfermedades cronicas.

Se utilizan dispositivos (audio interactivo, visual y de comunicacién de datos) para recoger los
datos de forma remota y enviarlos a una estacion de monitorizacion para su interpretacion y
servir tanto para apoyar a los programas de terapia, como para mejorar el conocimiento y el
comportamiento de los pacientes hacia su enfermedad.

La tecnologia usada en telesalud esta compuesta por: interfaces para pacientes en hardware y
Software, sensores periféricos, y aplicaciones destinadas al proveedor de atencion que utilizan
sistemas inteligentes en el contexto clinico de transmision, almacén y respuesta inteligente.
También precisa de los servicios de apoyo (de operacion del sistema; logistica, servicios

financieros, etc.)

Las fuentes de datos de entrada suelen ser ‘auto-evaluaciones de pacientes (el «subjetivo»), asi
como los dispositivos periféricos dedicados a medir los parametros vitales (el «objetivoy).

469



Las soluciones de telesalud permiten dirigir el lugar de atencién médica, el diagnéstico, la
consulta y el tratamiento, asi como la educacion, las modificaciones de comportamiento y

también la transferencia de datos médicos (COCIR 2011).

A.3.10 TELEINTERVENCION

La tele-intervencién es un acto médico-terapéutico que se realiza a distancia por un meédico en
un paciente con o sin la presencia local de otro profesional-es de la salud (por ejemplo:
telecirugia) (COCIR 2011).

A.3.11 TELEMONITORIZACION

La telemonitorizacion disefia sistemas y servicios que utilizan dispositivos para recoger / enviar
los signos vitales de un paciente a una estacidn de monitorizacion a distancia para su
interpretacion. Es por tanto el intercambio de datos fisiolégicos a distancia entre un paciente que
estd ubicado en casa y el personal médico de un hospital que le asiste en el diagnostico y

seguimiento. Esto incluye el apoyo a las personas con problemas respiratorios, diabéticos, etc.

Para poder realizar este servicio se incluye, entre otras cosas, un dispositivo en el domicilio para
medir y registrar la temperatura, la presion arterial y otros signos vitales para su revisién clinica
en una ubicacion remota (por ejemplo, un hospital) que utilizan la linea telefénica o tecnologia
inalambrica (COCIR 2011).

A.3.12 DISCIPLINAS MEDICAS QUE UTILIZAN LA TELEMEDICINA:
TELEDISCIPLINAS

El término “teledisciplinas” se introduce como paraguas para describir varias maneras de
proporcionar servicio médico a distancia con la ayuda de las herramientas TICs. Cubre a varias
disciplinas médicas que se realicen a distancia entre dos profesionales sanitarios utilizando las
TIC.
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El término “teledisciplina” habitualmente se restringe a una disciplina médica concreta, en
contraposicion a los términos “telemedicina” o “telesalud” que tienen un significado méas general
(COCIR 2011).

La siguiente lista muestra algunas “teledisciplinas” (COCIR 2011):

« TELECARDIOLOGIA: Cubre desde el registro remoto de datos (mayoritariamente
datos de ECG), su transmision a un centro donde estos datos son evaluados por
personal cualificado que da recomendaciones al paciente o a otro profesional
sanitario. En la urgencia, el centro que da el servicio, puede incluso activar medidas
de salvamento. La transmision de los datos puede realizarse de forma continuada o
en momentos temporales definidos. La recoleccion de los datos puede tener lugar en
el domicilio del paciente o bien de forma movil.

« TELEDERMATOLOGIA: Describe la transmisién de imagenes (fotos o videos) de
distintas alteraciones de la piel humana para su clasificacion y diagnostico. Puede
realizarse diagnostico primario o secundario. La deteccion y clasificacion de los
canceres cutaneos es un ejemplo tipico. Al ser la dermatologia una disciplina que
requiere alta especializacion muchos pacientes acuden primero a un médico general,
el uso de la teledermatologia ofrece un gran potencial para acortar el proceso
diagnéstico y disminuir el tiempo para iniciar el tratamiento adecuado.

« TELEOFTALMOLOGIA: Se refiere al diagndstico remoto de la patologia del ojo. De
forma similar a la teledermatologia los pacientes pueden no tener acceso inmediato
a un oftalmdlogo. La oftalmologia diagnostica asi enfermedades tipicas del ojo,
aunque también puede realizar seguimientos en pacientes con afectacion secundaria
del ojo por su patologia de base, por ejemplo en diabéticos. Los datos que se
evalian son fotos o videos.

« TELEPATOLOGIA: La telepatologia permite a patdlogos a distancia compartir con
seguridad las imagenes de muestras de anatémica patoldgica para realizar una
evaluacion diagnostica primaria y no primaria, buscar una segunda opinion de

expertos o bien la interpretacion primaria de los casos de urgencia de los quiréfanos.

471



TELEPSIQUIATRIA: Es una forma de teleconsulta realizada por un psiquiatra a un
paciente con una enfermedad mental.

TELERADIOLOGIA: Los sistemas de tele-radiologia permiten la evaluacion segura a
distancia de los estudios de diagnéstico digitales (tomografias computarizadas,
resonancias magnéticas, etc.). Esta tecnologia permite a los radidlogos remotos
completar estudios diagndsticos primarios y no primarios desde cualquier ubicacion.
Abarca tele-radiologia hospitalaria-a-domicilio, con la cobertura que puede realizarse
desde el hogar fuera del horario laboral habitual incluyendo a radidlogos remotos que
sean parte del departamento de radiologia del hospital. También permite la
externalizacion del Servicio de Radiodiagnostico a otros Centros o0 a empresas de
tele-radiologia que proporcionan servicios para la interpretacion de las imagenes que
incluyen la noche y los dias festivos.

TELECRIBADO: Este término describe el uso de una primera o segunda opinién a
través de una conexion remota entre programas de cribado. Se transfieren datos
médicos a un especialista remoto para una evaluacion inicial. Otro escenario incluye
una segunda opinién para aumentar la calidad del proceso de cribado.
TELECIRUGIA: Este término describe el control remoto de aparataje quirdrgico; por
ejemplo un robot quirdrgico, por un cirujano experto o bien las recomendaciones a
distancia dadas por un cirujano experimentado a un cirujano de guardia en el
quiréfano. En este segundo caso una videoconferencia que incluya conexion de
imagen y audio entre los dos cirujanos es suficiente. En el primer caso, se requiere
un enlace de datos entre el aparato quirdrgico situado en el lugar y la herramienta de

manipulacion a distancia.
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ANEXO A.4 DOCUMENTACION PARA LA FASE DE PRUEBA DE
CONCEPTO

A.4.1 HOJA EXPLICATIVA DEL ESTUDIO PILOTO PARA EL PACIENTE

HOSPITAL DE LA
SANTA CREU I
SANT PAL

l\_" AUTONOMA DE BARCELONA

IVERSITAT

HOJA INFORMATIVA AL PACIENTE

TITULO DEL ESTUDIO: ESTUDIO COMPARATIVO ENTRE UN PROGRAMA DE
TELEMEDICINA VERSUS UN PROGRAMA CONVENCIONAL PARA PACIENTES CON
DISFAGIA OROFARINGEA DE ORIGEN NEUROLOGICO

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Helena Bascufiana Ambrés. Servicio de Medicina Fisica y
Rehabilitacion.

CENTRO: Hospital de la Santa Creu i Sant Pau

INTRODUCCION. Nos dirigimos a Ud. para informarle sobre un estudio de investigacion en el
que se le invita a participar. Nuestra intencion en tan sélo que Ud. reciba la informacion correcta
y suficiente para que pueda evaluar y juzgar, si quiere o no participar en este estudio. Para ello le
ruego lea esta hoja informativa con atencién, pudiendo consultar con las personas que considere

oportuno, y nosotros le aclararemos las dudas que le puedan surgir.

PARTICIPACION VOLUNTARIA. Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria,
y que puede decidir no participar, 0 cambiar su decision y retirar su consentimiento en cualquier
momento, sin que por ello se altere la relacion con su médico ni produzca perjuicio alguno en su

tratamiento.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO. El estudio tiene como objetivo demostrar que la

aplicacion de la telemedicina en las pautas de ejercicio de la terapia orofaringea, es al menos
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equiparable en resultados (clinicos, videofluoroscépicos, funcionales y de calidad de vida) con la

terapia convencional presencial.

Los pacientes que participen en el estudio seran sometidos todos a una exploracion clinica y
videofluoroscépica y se les pedira que rellenen un cuestionario de calidad de vida. Esto se hara

al inicio y al final.

El total del estudio es de 17 dias: 2 dias de evaluacion clinica (inicial y final), 2 dias para realizar
videofluoroscopia (inicial y final) y 13 de tratamiento.

El numero de visitas que realizard el paciente seran: 2 visitas médicas de valoracion y 2
videofluoroscopias. Realizara 13 dias de tratamiento en modalidad presencial o a distancia

segun el grupo al que pertenezca tras la asignacion al grupo presencial u online.
En este estudio preliminar se van a incluir un total de 15 pacientes.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO. El estudio
tiene el inconveniente de los desplazamientos al hospital (4 veces en el grupo que haga
tratamiento a distancia y 17 el presencial), pero no presenta ningun tipo de riesgo para el

paciente que participa.

El beneficio esperado de este estudio es demostrar que el tratamiento de la disfagia orofaringea
mediante la telemedicina es al menos equiparable a la terapia convencional, con los beneficios

adicionales de coste/efectividad para el sistema y de comodidad para el paciente.

TRATAMIENTOS ALTERNATIVOS. El tratamiento alternativo al sistema e-dis es el tratamiento
convencional presencial, que por otra parte realizara el 50% de la muestra. Ambas modalidades

realizan exactamente el mismo protocolo de ejercicios orofaringeos.

CONFIDENCIALIDAD Y TRATAMIENTO DE DATOS. El tratamiento, la comunicacién y la
cesion de los datos de caracter personal de todos los sujetos participantes se ajustara a lo
dispuesto en la Ley Organica 15/99 de 13 de diciembre de proteccion de datos de caracter
personal.
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De acuerdo a lo que establece la legislacién mencionada, usted puede ejercer los derechos de
acceso, modificacion, oposicién y cancelacién de datos, para lo cual se debera dirigir al médico

responsable del estudio (Helena Bascufiana Ambros).

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un cédigo y s6lo su médico
responsable del estudio / colaboradores podran relacionar dichos datos con Usted y con su
historia clinica. Por lo tanto, su identidad no sera revelada a persona alguna salvo las siguientes

excepciones: en caso de urgencia médica o requerimiento legal.

El acceso a su informacion personal quedara restringido al médico del estudio / colaboradores,
autoridades sanitarias y personal autorizado por el equipo investigador, cuando lo precisen para
comprobar los datos y procedimientos del estudio, pero siempre manteniendo la confidencialidad

de los mismos de acuerdo a la legislacion vigente en nuestro pais.

Fdo. Nombre del Investigador principal

Helena Bascuiiana Ambrés
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A.4.2 MODELOS DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

A.4.2.1 Consentimiento informado participacion estudio en castellano

HOSPITAL DE LA
SANTA CREU I

SANT PALT MODELO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO POR ESCRITO PARA EL PACIENTE

UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

Titulo del PROYECTO: ESTUDIO COMPARATIVO ENTRE UN PROGRAMA DE TELEMEDICINA VERSUS UN
PROGRAMA CONVENCIONAL PARA PACIENTES CON DISFAGIA OROFARINGEA DE ORIGEN
NEUROLOGICO.

Y0, ottt (nombre y apellidos)
He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.

He podido hacer preguntas sobre el estudio.

He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

He hablado con: HELENA BASCUNANA AMBROS, Médico Especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacion e
investigador de este estudio.

Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1) cuando quiera

2) sin tener que dar explicaciones

3) sin que esto repercuta en mis cuidados médicos
Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Doy mi conformidad para que mis datos clinicos sean revisados por personal ajeno al centro, para los fines del
estudio, y soy consciente de que este consentimiento es revocable.

He recibido una copia firmada de este Consentimiento Informado.

NOMBRE Y APELLIDOS DEL PACIENTE.........ccoovriiriniecsee e Lo
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PERSONA QUE FIRMA EL CONSENTIMENTO INFORMADO (en caso de no ser el propio paciente por

incapacidad actual del enfermo)

Firma del participante o su representante/tutor:

Fecha:

He explicado la naturaleza y el propésito del estudio al paciente mencionado

Firma del Investigador:

Fecha:
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A.4.2.2 Consentimiento informado participacion estudio en catatan

HOSPITAL DE LA
SANTA CREU I

SANT PAU
UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

MODEL DE CONSENTIMIENT INFORMAT PER ESCRIT PEL PACIENT

Titol del PROJECTE: ESTUDI COMPARATIU ENTRE UN PROGRAMA DE TELEMEDICINA VERSUS UN
PROGRAMA CONVENCIONAL PER A  PACIENTS AMB DISFAGIA OROFARINGEA D' ORIGEN
NEUROLOGIC.

J0, s (nom i cognoms)

He llegit la fulla d’ informacié que se m’ ha donat.
He pogut fer preguntes sobre I' estudi.
He rebut suficient informacié sobre I'estudi.
He parlat amb: HELENA BASCUNANA AMBROS, Metge Especialista en Medicina Fisica i Rehabilitacié e
investigador d’aquest estudi.
Entenc que la meva participacié és voluntaria.
Entenc que puc retirar-me de I'estudi:
1) quan vulgui
2) sense haver de donar explicacions
3) sense que aixd repercuteixi en la meva cura medica
Dono lliurament la meva conformitat per participar en I'estudi.
Dono la meva conformitat per que les meves dades cliniques siguin revisades per personal extern al Centre, per
a fins de I'estudi, y sdc conscient de que aquest consentiment és revocable.
He rebut una cdpia firmada d’aquest Consentiment Informat.
NOM | COGNOMS DEL PACIENT......coeieeireirieeieissesieisssssseessssssessssessesssssssssssssssssssssssees
PERSONA QUE SIGNA EL CONSENTIMENT INFORMAT (en cas de no ser el propi pacient per incapacitat

actual del malalt)

Signatura del participant o del seu representant legal / tutor:

Data:

He explicat la naturalesa i el proposit de I'estudi al pacient anomenat

Signatura de I'lnvestigador:

Data:
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A.4.23 Consentimiento informado foto-video del Servicio de Medicina Fisica y

Rehabilitacion del Hospital de Sant Pau en castellano

HOSPITAL DE LA
SANTA CREU I
SANT PAL

USNIVERSITAT ALUTORNOMA DE BARCELONA

AUTORITZACION PARA LA OBTENCION Y USO DE IMAGENES PARA FORMACION Y HERRAMIENTO
DE SOPORTE A LA TERAPIA DE LA DEGLUCION.

Autorizo al Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion a obtener imagenes (fotografia y/o video) para
documentar gréficamente mi evolucién durante el periodo de tratamiento en el Servicio de Medicina Fisica y
Rehabilitacién (MFRHB).

Agradecemos especificacion de la autoritzacion en uno o en los dos de estos ambitos:

[1Uso de las imagenes por el personal Sanitario del Hospital con finalidades clinicas y/o docentes

intrahospitalarias.
] Uso de las imagenes para finalidades clinicas y/o docentes extrahospitalaries.

En este caso nunca se haréa referencia directa o indirecta a la identidad de las personea que aparecen en las

imagenes.

El Hospital garantiza que estas imagenes solo seran reproducidas con la finalidad antes mencionada, que el
video queda archivado en el Centro o en el sistema de telemedicina del Servicio de MFRHB y no lo cedera a
terceras personas, y que nunca hara publica la identidad ni facilitard informacién sobre las personas que

aparecen.
Firma
Nombre de la persona del Servicio de MFRHB que solicita la autorizacion:

HELENA BASCUNANA AMBROS
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A.4.24 Consentimiento informado foto-video del Servicio de Medicina Fisica y

Rehabilitacion del Hospital de Sant Pau en catalan.

HOSPITAL DE LA
SANTA CREU I

SANT PAU

UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

AUTORITZACIO PER L’OBTENCIO | US D’'IMATGES PER FORMACIO | EINA DE SUPORT A LA TERAPIA DE LA
DEGLUCIO

Autoritzo al Servei de Medicina Fisica i Rehabilitacié a obtenir imatges (fotografia ilo video) per documentar graficament la

meva evolucié durant el periode de tractament al Servei de Medicina Fisica i Rehabilitacié (MFRHB).

Agraim especificacié de I'autoritzacié en un o els dos d’aquest ambits:

[CJUs de les imatges pel personal Sanitari de I'Hospital amb finalitats cliniques i /o docents intrahospitalaries.
[1Us de les imatges per finalitats cliniques i/o docents extrahospitalaries.

En aquest cas mai es fara referéncia directa o indirecta a la identitat de les persones que apareixen en les imatges.

L’Hospital garanteix que aquestes imatges només seran reproduides amb la finalitat abans esmentada, que el video quedara
arxivat en el Centre o en el sistema de telemedicina del Servei de MFRHB i no el cedira a terceres persones, i que mai fara

publica la identitat ni facilitara informacié sobre les persones que hi apareixen.

Nom i cognoms del pacient 0 del

Signatura
Nom de la persona del Servei de MFRHB que demana I'autoritzacié:

HELENA BASCUNANA AMBROS
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