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RESUMEN

Introduccion: Un ictus puede conllevar una alteracion de la comunicacion debido
a la presencia de afasia o disartria. Ayudar en las capacidades comunicativas de
los pacientes puede interferir directamente en su recuperacion y rehabilitacion,
siendo los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion una

posibilidad.

Objetivo: Disefiar una herramienta gréfica basada en pictogramas que permita
mejorar la comunicacion en pacientes con alteracion del lenguaje tras sufrir un

ictus.

Metodologia: Estudio descriptivo, exploratorio y transversal que incluyo revision
bibliografica en Sciencedirect, Pubmed, Dialnet y Google Scholar; y revision de
la experiencia de profesionales expertos en la materia mediante una encuesta
llevada a cabo en la Unidad de Ictus y hospitalizacion de neurologia y
neurocirugia del Hospital del Mar de Barcelona, para conocer las necesidades
gue los pacientes requieren expresar habitualmente, seleccionando aquellas con

una puntuacion >95% en la votacion

Resultados: Se seleccionaron y analizaron 14 publicaciones en las cuales se
baso el disefio de la herramienta de comunicacion tanto en formato como en
contenido. En cuanto a la encuesta, se obtuvo una muestra de 51 participantes
mediante muestreo no probabilistico por conveniencia, los cuales mostraron con
un 100% de votos que las necesidades de tener sed, hambre, frio, dolor e ir al
bafio, debian constar en la herramienta de comunicacion, y mas del 95%
asearse, lavarse los dientes, tener calor, sentarse e ir a la cama, hablar con el
personal sanitario/familia, estar preocupado y orientacién en cuanto a la hora.
Una excepcion por puntuacion (<95%), fue la tristeza por su relevancia para los

pacientes después del ictus.

Conclusion: El tablero de pictogramas es sencillo referente a material y
movilizacion, con una aceptable visibilidad en cuanto a la disposicion de las

imagenes y tamafio y, se espera que sea de facil uso para los pacientes diana.



Palabras clave: trastornos de la comunicacion, tablero de comunicacion,

sistema alternativo y aumentativo de comunicacién, pictograma, ictus.



ABSTRACT

Introduction: A stroke can lead the patient to having the communication impaired
due to the presence of aphasia or dysarthria. Helping patients improving their
communication capabilittes can directly interfere in their recovery and
rehabilitation, making the offering of augmentative and alternative communication

systems crucial.

Objective: To design a graphic tool based on pictograms to improve the

communication in patients with language impairment after a stroke.

Methodology: Descriptive, exploratory and cross-sectional study that included a
bibliographic review in Sciencedirect, Pubmed, Dialnet and Google Scholar; and
review of the experience of experienced professionals in the field through a
survey carried out in the Stroke Unit and Neurology and Neurosurgery
Hospitalization Unit of the Hospital del Mar in Barcelona, , in order to find out the
needs that patients require to articulate on a regular basis, selecting those with a

score >95% in the vote.

Results: 14 papers were selected and analyzed on which the design of the
communication tool was based in terms of format and content. In regard to the
survey to professionals, a sample of 51 participants was obtained with a non-
probability convenience sampling, which showed with 100% of votes that the
needs of being thirsty, hungry, cold, in pain and needing to use the bathroom
should be included in the communication tool, and more than 95% of them to
wash themselves, brush their teeth, be warm, sit up and go to bed, talk to health
personnel/family, be worried and orientation regarding the time. An exception by

score (<95%) was sadness for its relevance to post-stroke patients.

Conclusion: The pictogram board is simple in terms of material and mobilization,
with acceptable visibility in terms of image location and size, and it’'s expected to

be easy to use for the targeted patients.

Key words: communication disorders, communication board, augmentative and

alternative communication systems, pictogram, stroke.



1. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

El ictus es la segunda causa de muerte en Espafia. En la actualidad fallecen en
torno a 18.000 personas al afio en Espafia debido a un ictus segun datos de la
Conferencia de la Organizacion Europea de Accidentes Cerebrovasculares
(ESOC) del 2021%. Se trata de una enfermedad de gran importancia debido a su
alta incidencia anual (110.000-120.000 casos)? y una prevalencia del 1,7%?3. En
el Hospital del Mar, centro de tercer nivel de Barcelona que pertenece al Parc de
Salut Mar (PSMar), se han registrado una media de 632 casos de ictus anuales
desde el afio 2018 al 2020, de los cuales el 81-83% han ingresado en neurologia
del hospital (informacion aportada por las bases de datos del hospital). Entre el
74 y el 78% lo hacen en la unidad de ictus (Ul), que se trata de una unidad de
semicriticos donde los pacientes permanecen con monitorizacion neuroldgica y
hemodinamica continua y estricta y con horarios restringidos de visitas. Los
pacientes que no ingresan en la Ul porque no requieren monitorizacion estricta,
lo hacen directamente en la unidad de neurologia convencional, ubicada en la

misma planta y que cuenta con 10 camas.

Se trata de una patologia que puede manifestarse con mdultiple sintomatologia
segun el area del cerebro que se vea afectada y su magnitud*. Una de las
alteraciones que pueden presentar los pacientes es la afasia, caracterizada por
la alteracion de la comunicacion, la comprension y/o la capacidad de leer y
escribir®. En diferentes estudios se reporta una prevalencia de afasia en los
pacientes después del ictus de entre un 21% y un 40%5°. La afasia implica para
la persona la pérdida repentina de su capacidad de relacion con su entorno, lo
gue dificulta su adaptacion a la nueva situacion y puede conllevar alteraciones

emocionalesto,

Otro sintoma que se puede encontrar después del ictus es la disartria, que es
una alteracién por un problema motor que impide la normal ejecucion del habla,
a nivel de velocidad, potencia, sincronizacién y precision®l. Segln la bibliografia,
la disartria puede aparecer en un 20-44% de los pacientes tras el ictus'®4, y
puede estar combinada con afasia en un 10-35% de los casos®®. Igual que la
afasia, esta alteracion provoca para la persona una dificultad afiadida a la hora

de comunicarse con el entorno.
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La persona con afasia o disartria grave puede presentar reticencia a la hora de
intentar la comunicacion ya que se vera frustrada y ansiosa por las dificultades®®.
Esto provoca que disminuya los intentos de expresarse provocando su
aislamiento y alteracién del animo'’. En el estudio de Pérez Lancho et al.!®
publicado en 2016 se presenta el caso de un paciente con afasia global en el
gue se observé una mejoria del estado de &nimo considerable después de iniciar

la rehabilitacién combinando gestos, imagenes y lenguaje oral.

La comunicacion entre los pacientes con alteracion del lenguaje y el equipo
sanitario puede resultar ineficaz debido a la utilizacién de canales inadecuados?®.
La introduccién de nuevas alternativas de comunicacion podria beneficiar a la
relacién sanitario-paciente aumentando la calidad de los cuidados!®. En esta
relacion, existe desigualdad en el intercambio de informacion'® ya que los
pacientes no pueden conseguir expresar adecuadamente lo que necesitan decir
y el personal sanitario tiene la opcion de juzgar el mensaje como consideren
oportuno, por lo que el mensaje enviado y el recibido puede no ser el mismo.
Esto puede implicar sesgos en la informacion debido a la comunicacion no
verbal, al contexto y a las capacidades del receptor de interpretacion de
mensajes en este tipo de situaciones. En dos estudios donde los pacientes
presentaban problemas de comunicacion?®?!, estos expresaron dificultades para
recibir asistencia del equipo de enfermeria, tanto fisica como emocional, para
expresar sus necesidades a la hora de obtener objetos basicos, y una
disminucion de la calidad asistencial. En los Angeles en 200622 se publicaron
resultados de una investigacion donde el 62% de los pacientes intubados
mostraron frustracion por no poder comunicarse de manera eficaz y algunos de
ellos dijeron que el nivel de frustracion podria haber disminuido si hubieran

contado con un tablero de comunicacion.

Aumentar las capacidades comunicativas proporcionando las herramientas
necesarias para ello, contribuye a fomentar la autonomia y participacién del
paciente, a disminuir la sensacién de tristeza, irritabilidad, incomodidad y
malestar, y a aumentar la sensacion de bienestar?3. Con esto se puede reducir
el riesgo de aislamiento social que estas personas pueden sufrir mejorando asi
la calidad de vida, como se muestra en el estudio de Jiménez Fernandez et al.'’

donde el paciente manifestd su bienestar y mejoria de su estado general gracias
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a la facilidad de ser entendido. Ademas, ayudando en la comunicacion se puede
reducir el nivel de ansiedad que presentan los pacientes con dificultades en el
habla, con lo que también se podria modificar su influencia en términos de la

recuperacion funcional y cognitiva.

Los dispositivos de ayuda en la comunicacion pueden ser un medio para ayudar
a los pacientes con alteracion del lenguaje, proporcionando diferentes
herramientas que aumenten sus recursos?’. Los sistemas alternativos y
aumentativos de comunicacion (SAAC) son herramientas para aumentar o suplir
el lenguaje oral de aquellas personas que lo tengan afectado por multiples

razones, discapacidades o trastornos?®.

Los SAAC se clasifican en sistemas con ayuda y sin ayuda, donde el término
ayuda hace referencia a cualquier soporte o elemento fisico ajeno al usuario
necesario para utilizar el sistema?8. Existen diversos sistemas con ayuda
empleados en comunicacion aumentativa y alternativa (CAA) entre los que
destaca el sistema Bliss, el sistema Minspeak, el sistema de pictogramas PIC
(pictogramas e ideogramas de comunicacion) y el sistema SPC (simbolos

pictograficos para la comunicacion)?’.

El Centro Aragonés de la Comunicacién Alternativa y Aumentativa (ARASAAC)?8
cuenta con un proyecto desde el afio 2007 que ofrece recursos graficos sencillos
para ayudar en la comunicacion de personas con dificultades. La plataforma
cuenta con una gran variedad de pictogramas que se pueden organizar en
tableros personalizados en formato papel, creando tanto tableros amplios con
informacion muy completa sobre diferentes aspectos de la vida, como tableros
con informacibn mas escueta sobre necesidades humanas basicas (comer,
beber, ir al bafio, etc.). Un sistema pictografico es la representacion grafica del

lenguaje mediante dibujos, fotos o imagenes?*®.

Con el pensamiento de que una imagen vale mas que mil palabras, se puede ver
gue un dibujo puede codificar una idea completa de una manera rapida y sencilla.
Es responsabilidad de todos los profesionales sanitarios la implicacién en facilitar
y fomentar la comunicacion de aquellos pacientes que la tienen alterada con el
fin de mejorar su calidad de vida. Por lo tanto, en este trabajo se plantea el disefio

de una herramienta sencilla basada en imagenes para ayudar a los pacientes
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afectados de ictus y con alteracion del lenguaje a comunicarse con su entorno
familiar/social y con el equipo asistencial en los primeros dias de ingreso

hospitalario.
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2. ESTADO DE LA CUESTION

La necesidad basica de comunicaciéon de todo ser humano es esencial tenerla
en cuenta en el proceso de recuperacion de los pacientes después de un ictus.
Los pacientes que no pueden hablar, pueden experimentar ira, miedo, inquietud,

pérdida de control, despersonalizacion, frustracién y ansiedad?°.

Existe bibliografia acerca de la experiencia de la comunicacién en pacientes
intubados en la unidad de cuidados intensivos (UCI)3%-34 pero no se ha
encontrado sobre la experiencia vivida por los pacientes con alteracion del
lenguaje por un ictus en el momento agudo. Esto puede ser debido a que el
tiempo de recuperacion de la capacidad de comunicacion verbal de estos
pacientes es mas lenta, por lo que se les pierde el seguimiento. En cambio, los
pacientes que despiertan de la sedacion y se les puede retirar la intubacion,
pronto estan preparados para hablar y aun permanecen en la misma unidad de

criticos donde poder ahondar sobre este aspecto.

Un estudio llevado a cabo en una UCI de EEUU y publicado en la revista
Intensive and Critical Care Nursing®° y otro a nivel nacional en Vitoria realizado
por Ayllén Garrido et al.3, reflejan la importancia que tenia para los pacientes
intubados la incapacidad de comunicacion, refiriendo un 30% que no pudieron
comunicar lo que necesitaban mientras estaban conectados al ventilador,
relacionandose con un sentimiento de impotencia y tener fuera de control la
situaciéon. El trabajo de Karlsson et al.*?> en Suecia, muestra la falta de
comunicacion como la segunda causa de malestar en los pacientes intubados.
Un estudio publicado en la Qualitative Health Research que explora la
experiencia de la comunicacion en pacientes intubados refleja sentimientos de
frustracion®3. Una quinta publicacién en EEUU, también sefiala la incapacidad de
comunicacion como uno de los principales factores de preocupacion en un 34%

de los casos?®*.

Debido a esta situacién a nivel de falta de comunicacion de aquellos pacientes
gue por diferentes motivos no pueden hacerlo con el lenguaje oral, se crean y
establecen diferentes herramientas. Existen gran variedad de SAAC para
adaptarse a cada situacion y a cada persona. En un estudio llevado a cabo con

pacientes laringectomizados en el que se cre6 una herramienta para dar
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respuesta a sus demandas de comunicacion, de los 5 pacientes que evaluaron
la herramienta, tres de ellos dijeron que ayudaba mucho en la comunicacién con
el equipo de enfermeria y su familia, y los otros dos dijeron que algo3. También,
en una publicacién de la Applied Nursing Research, aparece que los pacientes
que utilizaron un tablero de imagenes para representar sus necesidades basicas
mientras estaban intubados después de una cirugia cardiaca, mostraron mas
satisfaccion en cuanto a la comunicacion con el equipo asistencial que los del

grupo control sin tablero de comunicacion??.

La eleccibn de una u otra herramienta vendrd determinada por las
caracteristicas, necesidades y el tipo de déficit que presente la persona3¢3’. En
la publicacion de Stead et al.*®® en Louisiana, los tres participantes con afasia
mostraron mas precision en cuanto a la comunicacion con pictogramas que no
con grafismo, por lo que sugiere que los pictogramas son relativamente mas
sencillos de utilizar para estos pacientes. También aporta informacion sobre la
mayor sensibilidad en cuanto a las interrupciones cuando se utiliza el grafismo

en comparacion con el pictograma.

Ademas, el uso de estas herramientas puede tener una doble utilidad ya que,
cubriendo las necesidades basicas de comunicacion, puede haber una mejora o
mayor fluidez en la emision de lenguaje y pueden resultar utiles en la
rehabilitacion de la comunicacion de los pacientes que han sufrido un ictus.
Como se muestra en el estudio publicado en Archives of Physical Medicine and
Rehabilitation llevado a cabo por Aftonomous et al.3, se obtuvo una mejora en
la comunicacién de los pacientes con afasia cronica, valorada con diferentes
escalas, utilizando un programa de ordenador de CAA. El estudio realizado en
Texas por Koul et al.*°, concluye que las personas afasicas (broca o global)
pueden utilizar el sistema de simbolos para la comunicacion y el 88,8% de los
participantes pudieron reproducir frases mediante los simbolos graficos en un
programa informatico, obteniendo mejores resultados en cuanto a rendimiento
de comunicacién que cuando solo utilizaban lenguaje natural. Johnson et al.**
de Carolina del Norte compararon los resultados de las pruebas de lenguaje de
3 pacientes con afasia y mostraron que la CAA provoc6 mejoras en el lenguaje

y en las habilidades cognitivas.
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Para utilizar de manera eficaz los SAAC es importante tener en cuenta una serie
de directrices a la hora de la comunicacién con el paciente: fomentar un ambiente
tranquilo disminuyendo el ruido y cualquier agente distractor; hablar de manera
clara y sencilla, sin tecnicismos y con un correcto ritmo y volumen; evitar
correcciones constantes al paciente ni intentar que lo haga de manera rapida; se
debe dar su tiempo para la comunicacién pero no pretender que se mantenga
durante largos periodos ya que aumentara la fatiga y disminuira la atencion; y
animar al paciente en sus logros, por pequefios que sean, para fomentar que

siga trabajando y conseguir una mejor socializacién y rehabilitacion?.

Para ello, es indispensable que el personal sanitario esté entrenado y sea
consciente de la situacion a la que se enfrenta, individualizando las necesidades
de cada paciente y adaptando el entorno y la situacion®. Los pacientes de UCI
a los que se les proporciond un tablero pictografico para la comunicacion en el
estudio de Los Angeles de la Applied Nursing Research??, remarcaron la
necesidad de formacion al personal sanitario en este aspecto para facilitar la

comunicacion.

Es importante que, mientras se esta llevando a cabo el proceso de comunicar,

no se esté realizando otra actividad ni queriendo que la realice el paciente ya
gue supone un aumento en la demanda de esfuerzo y atencion. Se tiene que
tener en cuenta que la atencion no debe estar altamente afectada ya que es
necesaria para el entendimiento y el uso de este tipo de herramientas de ayuda
para que la comunicacién sea eficaz*®. Como explican Koul y Lloyd en su
investigacion publicada en la Brain and Lenguage?**, las personas con afasia
generalmente conservan la capacidad de reconocer, aprender y retener
simbolos graficos. El pictograma constituye la imagen de aquello que se quiere
decir, por lo tanto es el significado final de aquello que simboliza. Pero los
simbolos son algo mas que lenguaje, implican un pensamiento e ideologia

previo, y para su procesamiento requiere de su construccion mental?®.
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3. MARCO CONCEPTUAL

Siguiendo al hilo de las necesidades humanas bésicas, es imprescindible
contemplar la teoria de Virginia Henderson. La tedrica estadounidense, propuso
catorce componentes indispensables para la atencion enfermera, teniendo en
cuenta los aspectos fisiolégicos, psicolégicos, espirituales y sociales®. Para
Henderson, la funcion de la enfermera est4 basada en ayudar a la persona a
satisfacer sus necesidades individuales*®. Trabaja bajo el paradigma de la

integracion, abarcando los metaparadigmas de la siguiente manera*’:

- Salud: entendida como la capacidad de independencia para satisfacer las
catorce necesidades que plantea.

- Enfermeria: ayudar (sustituir, colaborar o acompafar) a satisfacer las
necesidades basicas que la persona no puede hacer de manera
independiente.

- Entorno: factores externos dinamicos que tienen efecto sobre la persona.

- Persona: ser integral, complejo e indivisible que presenta catorce

necesidades basicas.

En el contexto del presente trabajo, varias o todas las necesidades pueden verse
alteradas por lo que enfermeria tiene un papel fundamental en el cuidado del
paciente con ictus. En base a este pretexto, es importante contemplar las
necesidades que la tedrica propone para investigar cual son las que se necesitan
suplir en el momento agudo del ictus. Estas son las necesidades que Henderson

propone en su teoria*;

Respirar normalmente

Comer y beber adecuadamente

Eliminar por todas las vias corporales
Moverse y mantener posturas adecuadas
Dormir y descansar

Escoger ropa adecuada: Vestirse y desvestirse

N o g s~ 0D PE

Mantener la temperatura corporal dentro de los limites normales,

adecuando y modificando el ambiente

o

Mantener la higiene corporal y la integridad de la piel

Evitar los peligros ambientales y evitar lesionar a otras personas
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10.Comunicarse con los demas expresando emociones, necesidades,
temores u opiniones

11.Vivir de acuerdo con las propias creencias y valores

12.0cuparse en algo de tal forma que su labor tenga un sentido de
realizacion personal

13. Participar en actividades recreativas

14.Aprender, descubrir o satisfacer la curiosidad que conduce a un desarrollo

normal y a usar los recursos disponibles

La vision bio-psico-social y espiritual de la persona lleva a enfermeria a tener en
cuenta estas necesidades para tratar de dar respuesta a aquellas que resulten
alteradas. Una vision global del paciente es indispensable para guiar el plan de
cuidados. El visionado exhaustivo y analitico de aquellas carencias que presenta
el paciente derivadas de la situacion post ictus, conducen a enfermeria a
moverse bajo la supervision, suplencia o ayuda en las necesidades basicas. Para
ello, se realiza un analisis de cada una de las 14 necesidades que propone
Virginia Henderson en el contexto del paciente ingresado por un ictus agudo y
con alteracion de la comunicacion. Este analisis, sirve de guia para la
elaboracion del tablero de pictogramas basado en la nueva realidad de estas
personas tras el evento. Con ello se podra contribuir a mejorar y personalizar el
plan de cuidados de los pacientes, siempre con la mira de su bienestar,

ofreciendo calidad a los cuidados brindados.
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4. PREGUNTAS DE INVESTIGACION Y OBJETIVOS

Preguntas de investigacion:

Para la formulacion y desarrollo de las preguntas de investigacion, se utilizo la
metodologia PICO (Anexo 1)

¢ Cudles son las necesidades basicas de comunicacion de los pacientes que han
tenido un ictus y presentan alteracién del lenguaje, con el equipo asistencial y la
familia durante su estancia hospitalaria, para incluir en una herramienta grafica

de comunicacién basada en pictogramas?

¢, Cual es la opinion del equipo asistencial sobre las necesidades basicas de
comunicacion de los pacientes ingresados tras sufrir un ictus y con alteracion del

lenguaje que debe incluir la herramienta pictografica?
Objetivo principal:

Disefar una herramienta grafica basada en pictogramas que permita mejorar la

comunicacion en pacientes con alteracion del lenguaje tras sufrir un ictus.
Objetivos secundarios:

o Determinar mediante una revision de la literatura las necesidades basicas de
comunicacion de los pacientes ingresados por un ictus y que presentan
alteracion del lenguaje.

o Conocer la opinion del equipo asistencial de la unidad de neurologia y
neurocirugia del Hospital del Mar mediante una encuesta sobre las
necesidades de comunicacién mas frecuentes y relevantes de los pacientes
y cual es el mejor pictograma que las simboliza.

o Analizar y comparar las opiniones del equipo asistencial sobre las
necesidades de comunicacion y los pictogramas con la bibliografia

consultada para que sirva de base para el disefio de la herramienta.
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5. METODOLOGIA

Tipo y ambito de estudio

Se trata de un estudio descriptivo, exploratorio y transversal que incluy6 revision

bibliogréafica y revision de la experiencia de profesionales expertos en la materia.

Se llevé a cabo en la Ul y unidad de hospitalizacién convencional de neurologia
y neurocirugia del Hospital del Mar de Barcelona, centro de tercer nivel, con un
area de influencia de aproximadamente 260.000 habitantes, y que pertenece al
PSMar.

5.1. Revision bibliogréafica

o Estrategia de busqueda

Para realizar la revision bibliografica, se llevé a cabo una busqueda en diversas
bases de datos de caracter cientifico en el ambito de salud tanto internacionales
como nacionales. Se exploréo en Sciencedirect, Pubmed, Dialnet y Google

Scholar.

Para poder acceder a todos los documentos de las diferentes bases de datos,
se utilizé el Centro de Recursos para el Aprendizaje y la Investigacion (CRAI) de

la Universitat Rovira y Virgili (URV).
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o Palabras clave vy descriptores

Se utilizaron los Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS) para la
terminologia en castellano, mientras que los términos en inglés se establecieron
utilizando el Medical Subject Headings (MeSH) para emplear la terminologia
exacta que contienen las bases de datos. En la tabla 1 se muestran los

descriptores utilizados:

Descriptor en Ciencias de la Salud | Medical Subject Headings (MeSH)
(DeCS)

Afasia Aphasia

Disartria Dysarthria

Mutismo Mutism

Barreras de comunicacion Communication barriers
Trastornos de la comunicacion Communication disorders
Trastornos del habla Speech disorders

Trastornos del lenguaje Language disorder

Sistemas de Comunicacion en Hospital Communication Systems
Hospital

Equipos de comunicacion para Communication Aids for Disabled
personas con discapacidad

Tabla 1: Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS) y Medical Subject Headings (MeSH) utilizados para la revisién

bibliografica
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Para completar la busqueda, se utilizd

inglés, tal como se muestra en la tabla 2:

terminologia libre en castellano y en

TERMINOLOGIA EN CASTELLANO

TERMINOLOGIA EN INGLES

Comunicacion intubados
Comunicacion ventilacion mecanica
Comunicacibn en pacientes en
cuidados intensivos

Necesidades de comunicacion
Estresores en unidad de cuidados
intensivos

Sistemas aumentativos y alternativos
de comunicacion

Centro Aragonés de la Comunicacion
Alternativa y Aumentativa (ARASAAC)
Simbolos gréficos

Tableros de comunicacién

Pictogramas

Communication with intubation
Communication  with  mechanical
ventilation

Communication in patients in intensive
care

Communication needs

Stressors in intensive care unit
Alternative and augmentative
communication

Pictogram exchange communication
system (PECS)

Graphic Symbols

Boards communication

Pictograms

Tabla 2: Terminologia libre en castellano e inglés utilizada para completar la revision bibliografica

Se empled el operador booleano “AND” para combinar las palabras clave y

delimitar la busqueda de la revision. En menor medida también se utiliz6 el

‘NOT”.
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o Criterios de inclusiéon y exclusion

Los criterios de inclusion fueron los siguientes:

Documentos sobre aspectos referentes a pacientes adultos con alteracién
de la comunicacion tras sufrir un ictus.
Documentos sobre sistemas de comunicacion aumentativa y alternativa
en pacientes hospitalizados de cualquier especialidad.
Estudios de caracter cualitativo, cuantitativo, estudio de casos, revisiones
sistematicas y/o narrativas, guias de practica clinica y guias de referencia.
Trabajos final de grado, final de master y tesis doctorales.
Documentos escritos en castellano, catalan e inglés, con texto completo
disponible.
Documentos que incluyan experiencias y opiniones de los profesionales
sanitarios sobre el tema de investigacion.
Documentos y sitios web relativos a los sistemas de comunicacion
disponibles actuales y los utilizados en el pasado.
Publicaciones de 2016 a 2021, con las siguientes excepciones:
= Aguellas referentes al disefio, creacion, utilizacion o andlisis de un
SAAC en el ambito sanitario para pacientes con alteracion de la
comunicacion o sobre las necesidades de comunicacion
expresadas por los pacientes o profesionales.

= Guias de referencia de los SAAC.

Los criterios de exclusion fueron:

Documentos centrados exclusivamente en la alteracion del lenguaje en
pacientes con autismo o pacientes pediatricos y sus familias.

Articulos de opinion, literatura gris y cartas al director.
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o Seleccién, andlisis y extraccion de datos

Primeramente, se realizé la seleccidn de articulos encontrados en las diferentes
bases de datos, afiadiendo los filtros adecuados para encontrar toda aquella
informacion que fuese de interés para poder responder a la pregunta de

investigacion y los objetivos planteados.

Una vez seleccionados los documentos, se procedié a una primera criba
mediante la lectura del abstract, para comprobar si cumplian los criterios de

inclusion y ninguno de exclusion.

El siguiente paso fue una lectura completa de los documentos para ver si
realmente podian responder al objetivo del presente estudio y se seleccionaron
aquellos que si. Se procedio a una segunda lectura analitica y en profundidad
del material seleccionado, remarcando la informacion relevante para su posterior

analisis y contraste de datos.

Se utilizé el gestor bibliografico Mendeley para organizar y almacenar los
documentos. Ademas, se descargaron en formato PDF y se guardaron en una
carpeta creada para este fin llamada “TFM bibliografia” en el ordenador personal.
El motivo fue poder tenerlos disponibles para trabajar con ellos en lugares donde

no hubiera acceso a internet o no se pudiera utilizar el gestor bibliografico.
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5.2.Disefio de la herramienta

en la figura 1:

FASE 1:

Revision bibliografica y
decision de los primeros
aspectos de la
herramienta

STANSY =

Andlisis de la opinion
de los profesionales de
la unidad de neurologia
y neurocirugia sobre las
necesidades basicas de

comunicacion

de los pacientes con
ictus y alteracion del
lenguaje

FASE 3:

Disefio definitivo de
formato y contenido del
tablero de pictogramas

El disefio de la herramienta se llevd a cabo en tres fases, tal como se muestra

o Eleccion del formato del pictograma

o Utilizacion del portal para la creacion del
tablero

o Utilizacion de lenguaje escrito para acompafiar
al pictograma

o Seleccidn de pictogramas para responder a las
necesidades de comunicacion

e Organizacién de los pictogramas en el tablero

e Seleccion de la muestra

o Disefio de la encuesta

® Prueba piloto

e Disefio final de la encuesta
o Difusion de la encuesta

e Analisis de los datos de la encuesta

e Creacion

Figura 1: Fases del disefio de la herramienta de pictogramas. Fuente: elaboracién propia

A continuacion se describen cada una de las fases del disefio de la herramienta

y sus particularidades.
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PRIMERA FASE DEL DISENO DE LA HERRAMIENTA: REVISION
BIBLIOGRAFICA Y DECISION DE PRIMEROS ASPECTOS DE LA
HERRAMIENTA

La primera fase se baso6 en la bibliografia consultada, y en ella se tuvieron en

cuenta los siguientes aspectos:

e Eleccion del formato del pictograma vy justificacion

Se decidié utilizar un sistema en papel, que no requiere especial manipulacién,
facil de mover y transportar aunque existan trastornos del movimiento, y de mas

facil vision y manejo que sistemas més sofisticados con pantallas.

El tablero de pictogramas se disefié en formato DIN A4 plastificado para que sea
facil de manejar y limpiar si fuera necesario. Al estar en un contexto actual de
situacion de pandemia mundial por la Covid-19, se trata de un material individual
e intransferible. Por lo tanto, cada paciente tendra una herramienta propia que,
una vez finalizada su estancia hospitalaria, podra tirar o llevarsela a domicilio.
Ademas, es posible encontrar a pacientes aislados por algun otro germen, por lo
gue es un aspecto importante a tener en cuenta, aun fuera del estado pandémico

actual.

El perfil de paciente puede ser muy variopinto, pero siempre presentara
alteracion del habla. A esto se puede ver afladido problemas de movilidad o
algun problema de campo visual, edades avanzadas y dificultades en el uso de
tecnologias. Debido a esto, los resultados de los diferentes estudios hay que
analizarlos en profundidad para valorar que otros factores han podido influir en
las conclusiones obtenidas**#*. Los simbolos gréaficos también pueden ser
efectivos para personas con problemas visuales o bajos niveles de
alfabetizacion?l. Ademas, una herramienta de baja tecnologia puede servir para
poblaciones heterogéneas a nivel sociocultural y econémico?t, como es el caso
del Hospital del Mar, el cual acoge pacientes de barrios con rentas bajas,

precariedad laboral, problemas de escolarizacion, etc.
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e Recurso para la creacion del tablero

Para la creacion de la herramienta de pictogramas, se utilizo el portal ARASAAC.
Se trata de un proyecto que ofrece recursos gréaficos y otros materiales para
facilitar la comunicacién de aquellas personas que la tienen alterada por
diferentes motivos (autismo, discapacidad intelectual, etc.), financiado por el

Departamento de Cultura, Deportes y Educacion del Gobierno de Aragén.

En la web, existe la opcion de la creacion del tablero de pictogramas basados en
el sistema de simbolos pictograficos para la comunicacion donde se pueden
seleccionar aquellos de interés ya que se trata de un sistema que se puede
personalizar segun las necesidades de la persona. En el actual proyecto, se
decide apoyar la eleccion de las imagenes en base a las necesidades propuestas
por V. Henderson en su teoria, teniendo en cuenta ademas, la experiencia
profesional del equipo asistencial y la busqueda bibliografica en profundidad

realizada sobre el tema en cuestion.

Para comprobar la disponibilidad libre de utilizacion de las imagenes del portal
web, se contactd con los responsables del proyecto. Las condiciones necesarias
para su utilizacion fueron que se citara el origen de las imagenes en el tablero
de pictogramas, que se realizé introduciendo la siguiente frase a pie de tablero:
“Los simbolos pictograficos utilizados son propiedad del Gobierno de Aragon y
han sido creados por Sergio Palao para ARASAAC (http://arasaac.org), que los
distribuye bajo la licencia: CC (BY-NC-SA)”.

e Utilizacidén de lenguaje escrito para acompafar al pictograma

Se utilizé lenguaje sencillo y facil de entender para complementar las imagenes,
en letra Arial 12 para facilitar la visualizacion. Se propusieron imagenes tanto de
hombres como mujeres para introducir el lenguaje inclusivo. Se utilizaron los
verbos en primera persona del singular en tiempo presente. Se describié la

accion y se incorporo el masculino y femenino cuando fue necesario.

Debido a la multiculturalidad de la poblacién que acoge el Hospital del Mar, se
decidio realizar tres versiones del tablero en diferentes idiomas: castellano,
catalan e inglés. El motivo de la eleccion del inglés es que, al tratarse de un
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centro al lado del mar y en pleno centro de la ciudad, se reciben gran nimero de
pacientes extranjeros de habla inglesa. También se atienden un numero
considerable de pacientes procedentes de Pakistan e India donde el inglés se

encuentra dentro de sus idiomas oficiales.

En primer lugar, se utilizé el castellano para la creacion del tablero, con la
posterior traduccion a los dos idiomas, contando con la colaboracion de dos
personas con lengua materna catalana e inglesa para evitar errores de sintaxis,

contenido y gramatica.

e Seleccion de pictogramas para responder a las necesidades de

comunicacion

En base a las necesidades basicas de la teoria de Virginia Henderson y a la
bibliografia consultada, se establecieron las necesidades que los pacientes con

ictus y alteracion del lenguaje podian tener comprometidas.

1. Respirar normalmente. No sera algo que, a priori, se pretendiera incluir
como pictograma en la herramienta. Esto se debe a que los pacientes
estan monitorizados las 24h del dia durante las primeras, minimo, 48h
desde el ingreso y hasta su estabilidad hemodinamica. Por lo tanto, es un
dato que vamos a tener monitoreado mediante el oximetro y la frecuencia
respiratoria, ademas de la observacion clinica.

2. Comery beber adecuadamente. Esta necesidad si se propuso para incluir
en la herramienta. El adecuar la dieta a las caracteristicas del paciente es
competencia del equipo de enfermeria, pero los requerimientos
individuales son importantes a tener en cuenta para la correcta evolucion
del paciente.

3. Eliminar por todas las vias corporales. La necesidad de ayuda para ir al
bafio o utilizar la cufia es, sin duda, uno de los mayores retos a los que
los pacientes deben enfrentarse. A parte de la dificultad en la
comunicacion, aparece el pudor y la vergienza de muchos de los
pacientes, por lo que se cree indispensable que esta necesidad esté
incluida en la herramienta de comunicacién. Ademds, se trata de

pacientes que, durante unas horas, van a estar en reposo absoluto, por lo
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gue tampoco disponen de la libertad de movimiento como para poder ir
independientemente al lavabo sin necesidad de comunicarlo. Asi pues,
requerirdn la ayuda del equipo de enfermeria para cubrir esta necesidad
y es conveniente que el paciente disponga de la manera de poder
comunicarlo.

Moverse y mantener posturas adecuadas. La gran mayoria de los
pacientes tras el ictus requieren de ayuda, suplencia o supervisién por
parte del equipo asistencial en el momento de las movilizaciones, ya sea
a nivel de sedestacién o cambios posturales en la cama. Por ello se
considerd que es otro de los aspectos que puede ser necesario a la hora
de comunicarse el paciente con el personal.

Dormir y descansar. El equipo asistencial tiene como mision fomentar el
descanso de los pacientes en la medida de lo posible, minimizando las
actividades a realizar en los momentos de descanso o adecuandolas a la
situacion del paciente. Se propuso como posible imagen a incluir en el
tablero la adaptacion de la iluminacidbn segun las preferencias del
paciente.

Escoger ropa adecuada: Vestirse y desvestirse. Por motivos de
comodidad y facilidad para la movilizacion y la eliminacién, los pacientes
encamados normalmente visten el camisén del hospital. Aquellos
pacientes que presentan problemas de movilidad leves y asi lo desean se
visten con ropa de deporte comoda y ligera que les proporciona la familia.
Esto se traduce en que depende de muchos factores que la manera de
vestir en el hospital diste mucho de un paciente a otro durante el momento
agudo del ictus, por lo que no se consider6 que fuera algo que el tablero
debiera reflejar. En cambio, si que puede estar relacionada con la
necesidad siguiente, en cuanto a la adecuacion de la temperatura corporal
por la vestimenta.

Mantener la temperatura corporal dentro de los limites normales,
adecuando y modificando el ambiente. Como para muchas otras
acciones, el equipo de enfermeria debe ayudar o suplir el mantenimiento
adecuado de la temperatura del ambiente, intentando personalizarla
dentro de las posibilidades, para fomentar un espacio y ambiente

confortable y agradable para el paciente. Por lo tanto, se decidié proponer
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para incluir como necesidad en la herramienta la percepcion de la
temperatura por parte del paciente.

8. Mantener la higiene corporal y la integridad de la piel. Con respecto a la
higiene corporal en si, el personal de enfermeria realiza como minimo una
vez al dia una higiene completa, ya sea en la cama o en la ducha,
dependiendo de la situacién del paciente. Durante el resto del dia y la
noche se realizan cambios posturales cada 2-3h con hidratacién de la piel
y, sobre todo, revisién de las zonas de friccién. Por lo tanto, se considerd
gue esta necesidad, a priori, debia estar cubierta, pero si podria requerir
personalizacién segun el paciente.

9. Euvitar los peligros ambientales y evitar lesionar a otras personas. Como
funcion del equipo asistencial esta claro que debe incluir esta necesidad,
promoviendo la seguridad del paciente a toda costa. Se trata de un
aspecto que se realiza habitualmente, independientemente del paciente,
por lo que no es una necesidad que el paciente deba demandar ya que
deberia estar satisfecha desde el mismo momento que este hace su
admision al centro.

10.Comunicarse con los demas expresando emociones, necesidades,
temores u opiniones. El estado de animo y sentimientos de los pacientes
son imprescindibles mantenerlos en un nivel 6ptimo para ayudar en su
recuperacion y rehabilitacion. Igual de importante es el contacto con los
seres queridos como punto de apoyo en una situacion tan complicada
como la que viven los pacientes.

En esta necesidad podria estar incluido el dolor. De manera habitual,
sobre todo en los pacientes con ictus hemorragicos, el dolor que aparece
en mayor medida es la cefalea. Pero no podemos dejar de lado el dolor
en otras partes del cuerpo debido a patologias previas. En diversos
estudios se muestra la importancia para pacientes con problemas de
comunicacion y para las enfermeras la expresion del dolor?131:3548,
También se propusieron para incluir en el tablero de pictogramas la
expresion de sentimientos/emociones/dolor y la necesidad de querer
contactar con la familia.

11.Vivir de acuerdo con las propias creencias y valores. Por supuesto que

esta necesidad tiene que ser respetada en cuanto a la manera de que el
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paciente decida como y hasta donde prolongar su tratamiento. Para estos
casos, la ética es parte esencial de la sanidad. Las personas son libres de
disponer de documentos de voluntades anticipadas que rijan su decision
ante diferentes situaciones de enfermedad. La familia, en caso de que el
paciente no pueda decidir, sera quién lo haga por él, y si el paciente puede
decidir, requerira de mas de una imagen en un tablero para ahondar en el
caso.
En cuanto a la alimentacion, se adaptara a las creencias del paciente, si
fuera el caso, también utilizando algin otro recurso para conocer la
situacion.
Por la dificultad de analisis de esta necesidad mediante una imagen, se
decidi6 no incluir ninguna que haga referencia a este aspecto en
particular, pero no porque no se le dé la suficiente importancia.

12.0Ocuparse en algo de tal forma que su labor tenga un sentido de
realizacion personal. Es indispensable hacer participe al paciente en sus
cuidados, pero es algo que, mayoritariamente, el personal sanitario
demanda al paciente realizando educacion de cémo llevar a cabo
actividades de su vida diaria en las que el colabore en su autocuidado,
por lo que no se considero indispensable para que aparezca en el tablero.

13. Participar en actividades recreativas. Durante las primeras horas después
del ictus, se requiere fomentar la rehabilitaciéon y adaptacion a la nueva
situacion. Se puede plantear como actividad recreativa el uso de sus
dispositivos electréonicos habituales para no perder el contacto con la
realidad, si ya los utilizaba previamente. Es trabajo del equipo asistencial,
dentro de sus posibilidades, proporcionar aquellos dispositivos, ya sea en
formato electréonico o papel en caso del diario o actividades (sudokus,
cruzadas, dibujar...), que el paciente utilice en su vida habitual. El resto
de las actividades recreativas, serian para una segunda etapa de la
recuperacion, por lo que tampoco se consideré indispensable que
apareciera en el tablero.

14. Aprender, descubrir o satisfacer la curiosidad que conduce a un desarrollo
normal y a usar los recursos disponibles. Esta necesidad es basica en el
contexto de esta investigacion para que el paciente incluya la herramienta

de pictogramas en su estancia hospitalaria o mientras dure la alteracién

31



del lenguaje. Por lo tanto, es imprescindible para la buena adherencia del

tablero, pero no requirié aparecer como tal en él.

e Organizacion de los pictogramas en el tablero

La manera en la que se organizan las imagenes dentro del tablero pictografico
es vital para facilitar el uso eficaz del dispositivo*®. La cantidad y disposicion de
simbolos y la existencia de diferentes paginas de imagenes pueden influir en el
procesamiento de la informacion. Se optd por utilizar una misma pagina para
incluir todos los pictogramas. Por la cantidad de informacion que se requiere
ilustrar y el tamafio necesario de las imagenes, se decidi6 disefiar el tablero con

12 necesidades.
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SEGUNDA FASE DEL DISENO DE LA HERRAMIENTA: ENCUESTA A LOS
PROFESIONALES

En la segunda fase se analiz6 la opinién de los profesionales sanitarios de la
unidad de neurologia y neurocirugia del Hospital del Mar sobre las necesidades
basicas de comunicacion de los pacientes con ictus y alteracion del lenguaje y

las imagenes que mejor las representan.

Selecciéon de la muestra

Se seleccionaron a los participantes mediante un muestreo no probabilistico por
conveniencia, en el que se incluyeron todos los profesionales de la unidad 50 del
Hospital del Mar del equipo de neurologia: médicos/as adjuntos/as y residentes
de 2°, 3°y 4° enfermeros/as, técnicos/as en cuidados auxiliares de enfermeria

(TCAES) y fisioterapeutas.

Disefio de la encuesta

Para conocer la opinién de los profesionales y, posteriormente contrastar la
informacion obtenida con la revision bibliografica sobre la teméatica y el disefio de
la herramienta, se realizé un cuestionario ad hoc en formato virtual mediante la
plataforma Google Forms. Se disefidé especificamente para este fin ya que no
hay disponible una escala predisefiada que se adapte a las caracteristicas del
presente proyecto. Para el disefio del cuestionario en el formato de Forms, se
contd con la ayuda de una experta en la materia. Se aseguré el anonimato de la

encuesta y los datos expresados en ella.
La encuesta const6 de cuatro apartados (anexo 2):

o En el primero se adjunto la hoja de informacion del estudio (anexo 3) junto
a la pregunta de conformidad de contestacion de la encuesta y la
utilizacion de los datos para el presente proyecto. En la hoja de
informacion se explicé el contexto de trabajo final de master del proyecto,
su metodologia y su finalidad. Para darle un caracter mas atractivo, se
cre6 el documento mediante la aplicacion Canva®°, con una estructura

sencilla 'y de colores llamativos pero de facil lectura. Esta pregunta era de
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respuesta obligatoria, por lo que, si no era contestada, no se abria la
encuesta en si.

El segundo apartado recogio los datos sociolaborales de la muestra de
profesionales: edad (afios), sexo (mujer/hombre/no binario/prefiero no
contestar), aflos de experiencia en el puesto actual y afios de experiencia
en la profesion.

En tercer lugar, se realiz6 una Unica pregunta sobre qué aspectos
consideran que el paciente con ictus y alteracién del lenguaje necesitaba
comunicar. Se dio una lista de 23 posibles opciones. Ademas, a cada
posible opcion se le adjunté un nimero determinado de imagenes (entre
1y 5) para que concluyeran cual les resultaba més clarificadora.

Por ultimo, se realizO una pregunta abierta sobre qué elementos
consideraban que faltaban en la lista de posibles necesidades de

comunicacion.

Prueba piloto de la encuesta

Previamente a lanzar la encuesta a la muestra, se realizo una prueba piloto. Se

envid a 5 enfermeros/as referentes en el tema y considerados/as expertos/as en

su entorno institucional, pero que no desempefiaban su practica asistencial en la

unidad de neurologia y neurocirugia del Hospital del Mar.

La prueba piloto tenia como finalidad comprobar el correcto entendimiento de los

enunciados de las preguntas y el correcto funcionamiento de la encuesta en la

plataforma Forms. Las aportaciones que se realizaron fueron las siguientes:

El titulo de la encuesta debe ser fiel al titulo original del proyecto

El objetivo no esta redactado de manera correcta

Deberia quedar mejor explicado que han de decidir qué necesidades
consideran que han de aparecer en el pictograma.

Redaccion inadecuada del tipo de preguntas que tiene la encuesta.

Seria interesante afiadir la categoria profesional.
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Diseiio final de la encuesta

A partir de las indicaciones resultantes de la prueba piloto y del contacto con un
grupo de profesionales del Hospital Universitario de Alicante cuyo proyecto®!
partia con un objetivo relacionado con el presente estudio, se realizaron algunas

modificaciones para obtener la encuesta final.

Difusion de la encuesta

Para hacer llegar la encuesta a todo el personal asistencial de la unidad, se envi6
un correo electrénico (anexo 4) a la direccién del correo corporativo explicando
el motivo del proyecto y adjuntando el link de la encuesta. Para ello, inicialmente
se realizo una lista con todo el personal al que se queria remitir la encuesta. La
direccion de correo electrénico corporativo es de facil acceso ya que poniendo
en el buscador el nombre y primer apellido de la persona ya aparece. Para
conseguir la direccion de todos los profesionales del equipo de enfermeria y
TCAEs, se procedi6 a seleccionar un correo cuyo emisor era el supervisor de la
unidad, con copia a todos los profesionales nombrados, y desde ahi se
selecciond aquellos habituales de la unidad y de interés para el proyecto y se
envio. Los profesionales meédicos fueron seleccionados mediante el grupo de la
plataforma Teams donde estan afiadidos todos los neurdlogos asistenciales y

parte del equipo de enfermeria.

Para apoyar la difusion, se envid un mensaje via WhatsApp al grupo de
profesionales del equipo de enfermeria y TCAEs de la unidad del que todos
somos participes (turno mafana, tarde y noche), pero en el que solo el supervisor
tiene acceso de escritura. Por lo tanto, se redacto el siguiente mensaje para que
el responsable pudiera enviarlo en dicho grupo: “iBuenos dias! Soy Verdnica
Hidalgo, enfermera del turno de tarde. Me gustaria comentaros que, en contexto
de mi trabajo final de master, os he enviado una encuesta al correo del hospital.
No os llevara mucho tiempo y me sera de gran ayuda. Si tenéis alguna duda,
estaré encantada de hacer cualquier aclaracion. jMuchas gracias por vuestra

colaboracion!”
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Para hacer llegar el cuestionario a los fisioterapeutas que trabajan con los
pacientes de la unidad, se les explicé de manera presencial el motivo y

posteriormente se envio el link adjunto en el mail al correo corporativo.

ANALISIS ESTADISTICO

Para el analisis de las variables cuantitativas se utilizé el programa Excel y se

expres6 mediante un descriptivo simple, como se muestra a continuacion:

- Frecuencias relativas (%) para las variables sexo y categoria profesional.
- Media, mediana, moda y desviacion estandar para las variables edad,

afos de experiencia en el puesto actual y afios en la profesion.

Para los datos de las variables cualitativas de las dos preguntas de la encuesta,
también se utilizO el programa Excel. Los resultados se expresaron en

frecuencias relativas (%).

Para la pregunta abierta sobre opinion y aspectos que consideran relevantes los
profesionales, se realizdé una tabla agrupando los resultados en las siguientes

areas tematicas:

- Aportaciones relacionadas con aspectos generales del tablero
- Aportaciones sobre aspectos que consideran necesarios incluir

- Aspectos relacionados con las imagenes
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TERCERA FASE: DISENO DEFINITIVO DE LA HERRAMIENTA

En base a los resultados obtenidos en la busqueda bibliogréfica y en la encuesta
realizada a los profesionales del Hospital del Mar de la unidad de neurologia y
neurocirugia, se estableci6 el disefio definitvo de la herramienta de
comunicacion para los pacientes con alteracion del lenguaje como secuela del
ictus. Como punto de corte para la seleccion de las necesidades que los
profesionales consideran imprescindibles para que aparezcan en el tablero, se

establecié una puntuacion por encima del 95% de los votos.
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5.3.Limitaciones del estudio

A continuacién, se detallan aquellos aspectos que han supuesto alguna

limitacion para el estudio:

o La busqueda bibliografica se limit6 a los documentos en castellano,
catalan e inglés.

o No se encontraron referencias de los ultimos 5 afios relacionadas con
pacientes con ictus y alteraciéon del lenguaje en el momento de
hospitalizacion aguda.

o Los articulos encontrados hacian referencia a los pacientes afasicos, pero
ninguno trataba de la experiencia en solucionar los problemas de
comunicacion con los pacientes con disartria.

o Los estudios seleccionados trataban con muestras relativamente
pequefas.

o En cuanto a la obtencion de la muestra del personal que participa en la
encuesta, se limitd a los profesionales sanitarios de la unidad donde se
llevé a cabo la investigacion, por lo que se dispuso de un nimero bajo de
encuestados. Ademas, debido a la situacién desencadenada por la Covid-
19, la movilidad de personal de enfermeria y TCAEs entre unidades ha
aumentado, lo que hace mas complicado fidelizar a los profesionales en
una ubicacién y pudo influir en que algunas personas no se adhirieran al
proyecto.

o No se analizé la relacion entre los datos sociodemogréaficos de los
encuestados y los resultados obtenidos en la encuesta para poder
determinar si las respuestas venian determinadas por los afios de

experiencia, la edad o el sexo.
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5.4.Presupuesto:

El presupuesto elaborado para llevar a cabo el proyecto se detalla en la tabla 3:

Elemento Precio Total
Material no fungible:
- Paquete Microsoft Office 2021 60€ 60€
- Impresora HP DeskJet2720e 60€ 60€
Total 120€
Material fungible:
- Boligrafos BIC cristal Exact punta fina, azul. Caja 20 5,2€ 5,2€

unidades
- Cartucho de tinta original HP 305XL tricolor (x2) 24,99€ | 49,98€
- Cartucho de tinta original HP 305XL negro (x2) 21,99€ | 43,98€
- Paquete de folios (x5) 4,9€ 24,5€
- Plastificacion de los tableros en empresa especializada 60€ 60€
TOTAL 183,66€
Recursos humanos:
- Experto estadista (x5h) 60€/h | 300€
- Experto en disefio de encuestas en Google Forms (x4h) | 40€/h | 160€
- Traductor bilingtie inglés-castellano para la traduccién de | 80€/h | 80€
la herramienta (x1h)

- Traductor de inglés para la publicacion del articulo (x10h) | 80€/h | 800€
TOTAL 1340€
Publicacion del articulo 1500€
TOTAL 1500€
SUMA TOTAL 3143,66€

Tabla 3: Desglose del presupuesto
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5.5.Aspectos éticos y solicitud de permisos

La investigacion esté regida por el Informe Belmont, del 18 de abril de 1979 sobre
principios éticos para la proteccién de los sujetos humanos de investigacion y la
Declaracién de Helsinki sobre principios éticos para las investigaciones médicas

en seres humanos.

Principio de beneficencia y no maleficencia: valoracion riesgo/beneficio de la

participacion en la encuesta:

El estudio no conlleva ningun riesgo para los participantes. Tampoco ningun
beneficio directo en su participacién, pero si contribuira a la mejora en los
cuidados prestados a los pacientes con alteracion del lenguaje. No se recibira

ninguna compensacion econdémica ni de ningun otro tipo ni gasto adicional.

Principio de autonomia para los participantes en la encuesta:

La participacion en el estudio es totalmente voluntaria y se requiere de una

conformidad de participacion para poder completar la encuesta.

Principio de justicia para los participantes a la encuesta:

Se asegura la posibilidad de acceso al estudio a toda persona que realice su
practica asistencial habitualmente en la unidad de neurologia y neurocirugia
atendiendo a los pacientes con ictus. Se aboga por la imparcialidad a la hora de
la recogida de los datos. Se garantiza la gestidn justa y equitativa de los datos
obtenidos.

Una vez finalizada la investigacion, se muestran los resultados al personal
sanitario implicado. También se asegura la correcta difusion de los resultados
con el fin de contribuir a los intereses de los pacientes y hacerlos extensivos a

los colegas de profesion.
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Conflicto de interés

El proyecto no esta financiado y no hay ningun conflicto de interés.

Confidencialidad vy gestidon de datos

Se asegura en todo momento la privacidad y confidencialidad de los datos de los
participantes, tratdndose de una encuesta anonima, en la que solo se recoge
edad, sexo y afios de profesion y en el puesto de trabajo actual (informacion
proporcionada por el participante en la encuesta).

La investigadora principal (IP) fue la responsable del tratamiento de los datos
aceptando cumplir con la legislacion vigente sobre proteccién de datos (Ley
Organica Espafiola 3/2018 sobre Proteccion de Datos Personales y Garantias

de Derechos Digitales).

Los datos de las entrevistas se guardaron en una base de datos creada para
este fin (“BD encuestas”), codificada con una secuencia de 4 digitos la cual solo
la IP era conocedora. Los datos se guardaran bajo esta contrasefia durante 5
afos, para su posterior destruccion. El ordenador era de acceso privado, con
contrasefia para su iniciacion, presente en el domicilio, y Unicamente tenia

acceso la IP.

Solicitud de permisos

Se solicité permiso al supervisor de la unidad para la puesta en marcha del
proyecto. Se puso en conocimiento del equipo responsable del centro de los
proyectos de investigacion. Se enviara el proyecto al Comité de Etica de la
Investigacion con Medicamentos (CEIm) de I’ Institut del Hospital del Mar
d’Investigacions Médiques (IMIM) para la puesta en marcha del proyecto de

implantacion de la herramienta.
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5.6. Cronograma

En latabla 4 se muestra el cronograma que se utilizé para vehiculizar los tiempos
del proyecto:

QY

AN AN
¢ I8 |8 |a [N Y |Q
o 4 2 N g o o o
RN o 0 ol N
0O 9 5 = = o o
o N o = = = > c
a c o] < '2 b S
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Eleccion y redaccion del resumen del
tema del proyecto

Solicitud de permisos

Busqueda bibliogréafica

Primer disefo del tablero de
pictogramas

Creacion y disefio de la encuesta

Envio de la encuesta a los
participantes

Andlisis de los datos de la encuesta

Disefo del tablero de pictogramas
definitivo

Redaccion de resultados, discusion y
conclusiones del estudio

Presentacion del proyecto

Tabla 4: Cronograma
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6. RESULTADOS

Los resultados obtenidos se muestran en las distintas fases del proceso de

disefio de la herramienta de pictogramas.
e Fase 1: Revision bibliografica

Una vez realizada la busqueda en las diferentes bases de datos, se
seleccionaron 14 trabajos que cumplian los criterios de inclusion y ninguno de
exclusion, expuesto en el diagrama de flujo siguiente. En la tabla 5 se exponen
los trabajos seleccionados junto con los autores, el afio y la revista de
publicacién, el tipo de estudio y las ideas principales extraidas relacionadas con

el actual proyecto.

ARTICULOS IDENTIFICADOS
PUBMED (N=30)
GOOGLE SCHOOLAR (N=36)
DIALNET (N=6)
SCIENCEDIRECT (N=11)

N primer cribado=83

ARTICULOS
DESCARTADOS

N repetidos=31

N no relevantes=38

Figura 2: Diagrama de flujo de la muestra. Fuente: elaboracion propia.
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Titulo Revista/afio | Autor/es Tipo de Principales resultados
articulo
Designing Combinations of | Human Hou G et| Cualitativo | EI tamafio del pictograma y el tamafio del texto influye
Pictogram and Text Size for | Factors and | al. significativamente en la legibilidad, en el tiempo de finalizacion de
Icons: Effects of Text Size, | Ergonomics la tarea y en la priorizacion visual en la busqueda de iconos.
Pictogram Size, and Fami- | Society/2021
liarity on Older Adults Visual
Search Performance
Guanhua
Patient and nurse content | Intensive and | Kuyler A et | Cualitativo | Se identificaron las preferencias de contenido de pacientes y
preferences for a communi- | Critical Care | al. enfermeras para un tablero de comunicacion que facilitara la misma
cation board to facilitate | Nursing/2021 en una UCI:
dialogue in the intensive -Las enfermeras opinaron que los pacientes requerian vocabulario
care unit como "hambre”, "agua" y "Necesito bafiarme" y los pacientes
preferian lavarse la cara y las manos, y no todo el cuerpo.
-lImportancia de la expresion del dolor, las creencias espirituales y
las emociones.
-Combinacion de simbolos gréaficos con o sin texto
Sistemas y Estrategias de | Areté/2020 Giraldo Revision Los SAAC de baja tecnologia mas utilizados en UCI son: la
Comunicacién Aumentativa Jiménez documental | escritura en pizarra o papel 29%, los tableros de comunicacién con
y Alternativa en Cuidados LM. de palabras, frases y dibujos, y las tablas con el alfabeto que
Intensivos predominio | representan el 27% cada una. Una herramienta que facilite la
cualitativo | comunicacién con el paciente le permitird expresar necesidades,
ideas, sentimientos, dolor y voluntad, teniendo control sobre su
entorno y disminuyendo los efectos adversos.
A Study of Basic Needs | International | Lin FS et | Cualitativo | Los expertos en disefio de comunicacion ofrecen recomenda-
Pictogram  Structure  of | Association al. ciones practicas para crear una herramienta de comunicacion para

of Societies

los pacientes con afasia:
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Nonverbal Communication
for Aphasia Patient

Exploring the scope of
communication content
ofmechanically  ventilated

patients

Los factores estresantes en
pacientes adultos interna-
dos en una unidad de
cuidados intensivos: una
revision integradora

Acute psychological trauma
in the critically ill: Patient
and family perspectives

Effect of Number of Graphic
Symbols, Levels, and Liste-
ning Conditions on Symbol
Identification and Latency in
Persons with Aphasia

of Design
Research
Conference
2019/2019

Critical
Care/2018

Enfermeria
Global/2018

General
Hospital
Psychiatry/
2017

Augmentati-
ve and
Alternative
Communica-
tion/2014

Leung CH | Cualitativo

et al.

Dalla Lana | Revision

L et al.

Dziadzko
V et al.

integradora
con
enfoque
cualitativo

Cualitativo

Petroi D et | Cualitativo

al.

- Hambre y dolor de estomago pueden confundirse, es conveniente
utilizar elementos que lo detallen.

- Utilizar la luna y las ojeras para el insomnio

- llustrar el frio con un copo de nieve y expresion facial de frio;
sudar para el calor.

- Para la sed apoyan la aparicion de una persona con la lengua
exageradamente sacada

- No se necesita que los excrementos sean obvios.

Los pacientes con problemas de comunicacion en la UCI

expresaron frustracion, impotencia, molestia o infelicidad_por este

motivo y surgieron problemas en cuanto a la solicitud de servicios

e informacion.

Los factores estresantes relatados por los pacientes ingresados en

la UCI fueron el ruido, la luz, el insomnio, la termorregulacion

ineficaz, el miedo, la ansiedad, la pérdida de autonomia/

autocontrol e intimidad, la impotencia, la alteracion de la rutina, el

echar de menos a la familia y el entorno, la pérdida del rol, el dolor,

la inmovilidad, la falta de comunicacién y la sed.

Los principales factores que provocan emociones negativas en los

pacientes de UCI eran la incapacidad para comunicarse, los

factores ambientales, los procedimientos y las restricciones. Entre

los factores que mejoraron el estado emocional, las familias

destacaron su presencia/apoyo Yy la capacidad de comunicarse.

Se evalué un SAAC concluyendo que los pacientes con afasia

tenian mayor precision con 4 simbolos por pantalla, seguido de 12,

8y 16; tiempo de latencia de respuesta mas cortas para 4 simbolos

seguido de 8, 12 y 16 y en el primer nivel (pantalla).
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Pictorial and Graphemic
Processing in Fluent
Aphasia

Fold-A-Board

Communication Device

Communication of needs in
laryngectomized patients:
Pictorrino.

Factores ambientales estre-
santes percibidos por los
pacientes de una Unidad de
Cuidados Intensivos

Communication boards in
critical care: patients’ views.

Imagination,
Cognition and
Persona-
lity/2012
Topics in
Stroke
Rehabilitation
/2011

Acta
Otorrinola-
ringologica
/2009

Enfermeria
intensiva/
2007

Applied
Nursing
Research/
2006

Stead A et
al.

Soko-
lowski J et
al.

Orduia
Beuzoén AJ
et al.

Ayllon
Garrido M
et al.

Patak L et
al.

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

Cualitativo

y
cuantitativo

Los pacientes afasicos pudieron procesar materiales pictéricos con
mayor precision en las condiciones pictoricas que en las grafémicas
0 Iéxicas.

Los criterios para la creacion de la herramienta de comunicacion
para un paciente con afasia y hemiplejia fueron que fuera accesible
con una mano, de escritura borrable, de tamafio pequefio o
desplegable, con apariencia profesional y tamafio de letra de 12
puntos.

Las necesidades mas demandadas por los pacientes sometidos a
una laringectomia fueron: calor/frio, descanso, dolor, sed/hambre,
eliminacién, aspiracion de secreciones y estado de animo. En la
validacion, se observd que la herramienta permiti6 una
comunicacion directa, una reduccion del nivel de ansiedad de
pacientes y familiares, adaptable en términos de edad, género y
cultura, aplicable a otros pacientes con deficiencias auditivas o del
lenguaje y versatil por ser poco voluminoso y facil de portar.

Los 10 factores considerados mas estresantes para los pacientes:
tener sed (62,6%), dificultad/imposibilidad para dormir (42,9%),
presencia de tubos en la nariz o la boca (35,2%), no saber qué hora
es (34,1%), tener pesadillas (31,9%), no poder hablar (30,8%),
tener limitada la movilidad por la presencia de tubos (28,6%),
mascarilla de oxigeno (26,4%), la ausencia de un familiar cercano
(26,4%) y que el horario de visitas sea limitado (26,4%).

Los pacientes que habian estado intubados presentaban altos
niveles de frustracion asociados con la incapacidad para
comunicarse e informaron que no se habrian sentido asi si se
hubiera utilizado el tablero de comunicacion durante la ventilacion
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Comparison of Graphic
Symbol Learning in Indivi-
duals with Aphasia and
Right Hemisphere Brain
Damage

Brain and
Language/
1998

Koul RK et
al.

Cuantitati-
VO

mecanica, siendo un tablero preimpreso mas eficiente y rapido que
escribir.

Los individuos con afasia aprendieron y retuvieron simbolos
pictograficos, siendo la translucidez una variable influyente.

Tabla 5: Trabajos seleccionados para la revision bibliografica
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e Fase 2: Analisis de los datos de la encuesta al personal sanitario de

la unidad de neurologia y neurocirugia sobre su opinion de las

necesidades bésicas de comunicacién de los pacientes que han

sufrido un ictus y presentan alteracion del lenguaje.

Se selecciondé una muestra de 79 profesionales a los que se envio la encuesta

de los cuales, el 64,55% (51 personas) aceptaron participar. El 39,2% eran

profesionales de enfermeria, un 29,4% neurdlogos/as o residentes de

neurologia, el 27,5% TCAEs y el 3,9% pertenecia a los fisioterapeutas. Con

referencia al sexo, el 78,4% fueron mujeres y el 21,6% hombres.

En la tabla 6 se detallan los resultados referentes a la variable edad, afos de

experiencia en la profesion y afios de experiencia en el puesto actual:

Media | Mediana | Moda | Desviacion
estandar
Edad (entre 21 y 63 afios) 39,21 37 34 9,92
Afos de experiencia en la| 14,30 14 15 9,36
profesion (entre 8 meses y 40 afios)
Afos en el puesto actual (entre 2| 8,01 6 2 6,59
meses y 27 afos)

Tabla 6: Resultados referentes a las variables edad, experiencia profesional y experiencia en el puesto actual

En la tabla 7 se muestran los resultados referentes al nUmero de participantes

gue seleccioné cada una de las necesidades que consideraba que debian

constar en el pictograma. Ademas, en ella también se especifica la distribucion

de resultados de las imagenes planteadas para cada necesidad, asi como la

imagen mas seleccionada.
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NECESIDADES A PARTIR
DE LA TEORIA DE V.

NUMERO DE PARTICIPANTES
QUE SELECCIONARON LA

DISTRIBUCION DE LOS
RESULTADOS DE LA

IMAGEN MAS
SELECCIONADA

HENDERSON NECESIDAD SELECCION DE IMAGENES

Tengo sed 100% A

@ Opcidn 1

@ Opcidn 2

® Opcidn 3

@ Opcitn 4

—

Tengo hambre 100%

@ Cpcion 1

@ Opcion 2

@ Opcion 3

@ Opcion 4

@ Opcion 5 @
Necesito ir al bafio 100%

\

@ Opcién 1
@ Opcion 2
@ ©Cpcién 3
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Quiero asearme

98,03%

@ Opcion1
@ Opcion 2
® Opcién 3
@ Opcién 4
@ Cpcion 5

Quiero lavarme los dientes

98,03%

@ Opcién 1
@ Opcidn 2

Tengo calor

98,03%

@ Opcion 1
@ Cpcién 2
@ Opcion 3
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Tengo frio

100%

@ Opcion 1
@ Opcién 2
® Opcion 3

Me quiero sentar

98,03%

@ Opcion 1
@ OCpcion 2
@® Opcién 3
@ Opcion 4

Me quiero ir a la cama

98,03%

@ Opcion 1
@ Opcion 2
@ Opcidn 3
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Tengo dolor 100%

@ Opcion 1

@ Opcion 2
Tengo picor 90,2%

@ Opcidn 1

Quiero hablar con mi familia 98,03%

@ Opcion 1

@ Opcion 2
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Quiero hablar con el /la doctor/a o 96,08% £ ®
BLA,BLA’ ¥, '
el/la enfermero/a ﬂ
@ dN )
U "
@ Opcion 1
@ Opcion 2
Apaga la luz 92,16%
® Cpcion 1
@ Opcion 2
Tengo miedo 84,31%
@ Opcion 1
@ Opcién 2
® Opcién 3
@ Opcicn 4
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Estoy nervioso/a

92,16%

HBfE=E @ Opcion 1

@ Opcion 2
@ Opcitn 3
@ Opcion 4

Estoy enfadado/a

90,2%

@ Opcién 1
@ Opcion 2
® Opcién 3

Estoy triste

94,12%

@ Opcién 1
@ Opcién 2
@ Opcién 3
@ Opcion 4
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Estoy preocupado/a

96,08%

@ Opcidn 1
@ Opcion 2
@ Opcion 3
@ Opcion 4
@ Opcion 5

¢ qué hora es?

96,08%

@ Opcion 1
@ Opcién 2
@ Opcién 3
@ Opcion 4

¢ qué dia es?

92,16%

@ Opcion 1
@ Opcion 2
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Si

94,12%

@ Opcién 1
@ Opcién 2
@ Opcién 3
@ Opcién 4

No

94,12%

@ Opcidn 1
@ Opcion 2
@ Opcion 3

Tabla 7: Resultados referentes al nimero de participantes y seleccion de cada necesidad, distribucion de la seleccién de las imagenes planteadas y la mas seleccionada
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En los resultados mostrados en la tabla 6, se observa que para las necesidades
de tener sed, hambre, frio, dolor e ir al bafio, se obtuvo un 100% de votos. Para
las necesidades de asearse, lavarse los dientes, tener calor, sentarse e ir a la
cama, hablar con el/lla doctor/a o el/ enfermero/a y con la familia, estar
preocupado/a y orientacion en cuanto a la hora, se obtuvieron mas del 95% de
votaciones. Y las necesidades que menos puntuacion obtuvieron (por debajo del
95%) fueron tener picor y miedo, estar nervioso/a, triste o enfadado/a, querer

apagar la luz, orientacion en cuanto al dia y Si/No.

Las imagenes seleccionadas para representar cada necesidad obtuvieron una
puntuacion igual o mayor al 40% de las votaciones con respecto al resto de

imagenes.

En cuanto al tipo de imagenes seleccionadas para representar los estados de
animo, los participantes optaron por aquellas mas sencillas en cuanto a lineas y
color blanco y negro. Para representar hambre, sed, ir al bafio y lavarse los
dientes se optaron por las imagenes que representaban el objeto en vez de

aquellas en las que aparecia una persona realizando la accion.

La tabla 8 muestra los resultados obtenidos de la pregunta abierta que hacia
referencia a los elementos considerados necesarios a incluir en el tablero y

agrupados por areas tematicas.

Aportaciones relacionadas con aspectos generales del tablero

Me parece correcto y sencillo, una simbologia que puede entender cualquier

persona de cualquier procedencia.

yo lo veo muy bien asi

No refiere

Aportaciones sobre aspectos que consideran necesarios incluir

“Me encuentro mejor/bien”, “gracias”

Me puede poner el mévil a cargar???

Quizéas alguna persona tenga necesidad de contactar con alguien

relacionado con su religién

Pienso que quizas: traer una manta/almohada o Incorporarse o ponerse bien

en la cama
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Creo que falta. 1. quiero caminar. 2 tengo la boca seca...

Deseo no seguir viviendo

Quiero caminar, cuando me voy a casa, que me ha pasado, estoy maread@,
me he hecho pipi/caca.

Algo de orientacion (estar en el hospital, por ejemplo)

Un icono para cuando quieren mostrar agradecimiento. Creo que las

necesidades basicas estan todas.

Por otra parte estaria bien poder comunicar el ruido, por si les molesta y no

pueden dormir por eso

Ver la tele, escuchar masica, dar un paseo, quiero estar solo, ver a través de

la ventana

Vestir, cambiar de posicion, television, radio, mucho, poco

Aspectos relacionados con las imagenes

El dolor se podria separar en dolor de cabeza, abdominal o en alguna
extremidad

La imagen de un pafial

En la opcién tengo picor solo hay una opcion.

En principios de disefio los pictogramas mas sencillos y que son objeto de la
accion son los que suelen funcionar mejor mas que un pictograma que
represente a una persona realizando una accién puesto que son dos
mensajes a entender en vez de uno. Si vemos un reloj entendemos de

manera directa que es relativo a la hora. Muy buen trabajo, felicidades!

Tabla 8: Resultados de la pregunta abierta referente a los elementos considerados necesarios a incluir en el tablero
agrupados por areas tematicas.

58



e Fase 3: Disefio definitivo de contenido y formato de la herramienta
en base a la bibliografia consultada y al andlisis de los datos de la

encuesta de los profesionales

Teniendo en cuenta los resultados del cuestionario, se redisefio el tablero de
pictogramas de manera definitiva, tanto en contenido como en formato (anexo
5). Se seleccionaron aquellas necesidades que en la encuesta a los
profesionales habian obtenido una puntuacién mayor al 95% de seleccion, a
excepcion de la tristeza por su relevancia. El resultado final fueron 14 imagenes
pero, como se habia decidido realizar el tablero con 12 pictogramas, para poder
introducirlas todas se agruparon las que hacian referencia a la temperatura
(tengo frio/calor) y las relacionadas con querer comunicarse tanto con la familia

como con el personal sanitario.

Posteriormente, se llevo a cabo la traduccion del tablero al catalan (anexo 6) y al

inglés (anexo 7).
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7. DISCUSION

La metodologia utilizada para la elaboracion del proyecto ha sido adecuada para
dar respuesta a los objetivos planteados. Una revision bibliogréafica junto con la
experiencia de los profesionales de la unidad de trabajo, han sido utiles para
hallar los resultados necesarios para la creacion de la herramienta de
comunicacion que pueda ayudar a los pacientes durante el ingreso hospitalario

tras el ictus.

A pesar de tratarse de un momento sanitario complicado debido a la pandemia
de Covid-19, se ha apreciado gran interés de los profesionales en el proyecto

reflejado en un 64,55% de participacion.

La relacion de comunicacion entre el paciente y los profesionales se ha
convertido en uno de los pilares de la asistencia sanitaria®>°2. Por este motivo,
se ha decidido incluir el pictograma de comunicacién con el personal asistencial
en el tablero de comunicacion, apoyado por el 96,08% de los profesionales
encuestados. La comunicacion entre los diferentes actores de la relacion
terapéutica es indispensable para dar respuesta a la necesidad creciente de
incluir a las personas y familias en sus planes de cuidados, fomentar la
adherencia al tratamiento, evitar aislamiento y dificultad en cuanto a desarrollar
sus necesidades basicas y fomentar la recuperacion y rehabilitacion?123:34.53-55,
Ademas, se podria evitar los déficits en cuanto a la asistencia?!, con la
implicacion para la calidad asistencial que supone ya que en la actualidad,
enfermeria puede creer saber lo que el paciente necesita, pero no deja de ser
una suposicion, una conjetura que puede llevar a la situacion de que las
necesidades del paciente queden descubiertas. Como se nombra en el trabajo
de Giraldo Jimenez?3, la comunicacién con el paciente le permite expresar
necesidades, ideas, sentimientos, dolor y voluntad, teniendo control sobre su

entorno y disminuyendo los efectos adversos.

Es importante tener presente los sentimientos negativos que aparecen en los
pacientes ante la incapacidad de comunicacién, entre los que destaca la
ansiedad, el estrés, la frustracion y la impotencia, que se lograrian reducir con
una comunicacion efectiva?l31.345657 En |a investigacion de Patak et al.?? en la

UCI, el 62% de los pacientes informaron altos niveles de frustracién asociados
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con la incapacidad para comunicarse y el 41% afirmaron que no se habrian
sentido asi si se hubiera utilizado un tablero de comunicacién durante la
ventilacion mecanica. Esto si pudieron confirmarlo los participantes del estudio
de Ordufia et al.®®, donde después de probar una herramienta de comunicacion,

disminuy6 el nivel de ansiedad de pacientes y familia.

Por ello, se hace imprescindible la busqueda de herramientas que den respuesta
a la falta de comunicacion después de sufrir un ictus. Uno de los sistemas de
comunicacion mas utilizado en la actualidad a nivel general son los tableros
preimpresos con palabras, frases y dibujos, como muestra Giraldo Jiménez?3 en
su investigacion, solo superado por la escritura en pizarra o papel. También,
apoyado por las enfermeras y las familias del estudio de Kuyler et al?!, donde se
mostro que preferian la combinacién de simbolos graficos con o sin texto; y por
los pacientes de la investigacion de Patak et al.??, refiriendo la mayor eficiencia

de un tablero preimpreso en comparacion con una pizarra.

La eleccidn de este dispositivo también ha estado influenciada por otros factores
como la independencia de la edad, el idioma, la alfabetizacion y el nivel
sociocultural y econémico, como aparece en la bibliografia??®35, Esto es
relevante debido a la idiosincrasia del Hospital del Mar, un centro con diversidad
cultural, racial y social donde conviven personas de todos los rincones del
mundo. Igualmente, puede ser (til para personas con otros trastornos
sensoriales, relacionados o no con el habla®, actuales o ya presentes previo al
ingreso. Pero, sobre todo, por el hecho de haberse demostrado que los pacientes

afasicos son capaces de poder trabajar con este tipo de herramientas3#44,

El tratarse de una herramienta en formato papel permite su facil manejo por ser
ligera y pequenia, lo que facilita su transporte y uso. Como sefialan Sokolowsky
et al.>® en su investigacion en base a la experiencia de un paciente con afasia y
hemiplejia tras un ictus, era necesario que el tablero fuera pequefio o
desplegable, facilmente accesible y manejable con una sola mano. Este factor
también estd apoyado por Ordufia et al.3® en el disefio de Pictorrino, que
aportaba versatilidad al tratarse de un elemento no voluminoso y facil de portar.
Por ultimo, Kuyler y Johnson?! también nombran el uso de materiales livianos

para la construccién de la herramienta para que los pacientes fragiles, débiles y
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fatigados pudieran sostenerla. Ademas, se trata de una herramienta personal y
desechable, de gran utilidad en el momento sanitario actual, inmersos en la

pandemia de Covid-19.

Para favorecer el entendimiento del tablero es imprescindible el correcto disefio
de las imagenes*. Los simbolos pueden estar relacionados con las vivencias de
cada persona para dar un significado, ahi radica la dificultad de su eleccion. Por
lo que es aconsejable disponer de elementos en la imagen que ayuden a su
correcta contextualizacion. En la investigacion de Lin et al.'®, se pudo observar
la facilidad con la que las imagenes podian expresar cosas diferentes a las que
se pretendia. Por ejemplo, el hambre y el dolor de estbmago hacen referencia a
la misma parte del cuerpo y se vio la necesidad de acompafiar al cuerpo con

otras pistas que hicieran mas entendible su significado.

Para el tamafio del texto se han tenido en cuenta los resultados de las
investigaciones de Hou et al.*° y de Sokolowski et al.>8, donde se concluyé que
el tamafio del texto influia significativamente en la legibilidad, y debia utilizarse
letra de 12 puntos. También se explicd en el estudio de China de 2021% la
influencia del tamafio del pictograma en la legibilidad, en el tiempo de finalizacion
de la tarea y en la priorizacion visual. Por ello, se ha dado el tamafio maximo
posible a las imagenes, asegurando que el total quede completamente

encuadrado dentro de una hoja DIN-A 4.

El disefio en cuanto a nimero y organizacion de imagenes, ha estado respaldado
por el estudio de Petroi et al.** donde se obtuvo como resultado que los tableros
de 4 imagenes eran mas efectivos en cuanto al tiempo de respuesta respecto a
los de 8, 12 y 16 en una muestra de 10 individuos afectados de afasia por
lesiones cerebrales de hemisferio izquierdo. Por lo tanto se deduce que, cuantas
mas imagenes aparecen en el tablero, mayor es el tiempo para procesarlas con
precision. Sin embargo, en cuanto a acierto en la utilizacién de las imagenes el
tablero de 12 imagenes fue mas efectivo que el de 8 por la disposicién de los
pictogramas. Segun la investigacion comentada, el nimero éptimo de imagenes
incluidas en el tablero para su mayor entendimiento serian 4, pero debido al gran
volumen de informacion que es posible que se necesite transmitir, se ha optado

por 12.
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También se investiga en el estudio de Petroi et al.*3 la efectividad en cuanto a
encontrar la imagen que se quiere mostrar teniendo en cuenta el niumero de
paginas donde estan dispuestas. Los resultados indican que cuanto mas
necesita el paciente afasico buscar la imagen, mayor es el tiempo de latencia y
mas opciones de error. Se observd una mejor respuesta en las imagenes que
estaban dispuestas en la primera pagina respecto a las que estaban en la
tercera, ya que les resultd mas complicado para seleccionar el simbolo el tener
gue navegar por diferentes paginas que el niumero de simbolos por pagina. En
el estudio de Johnson et al.*! también se confirma esta informacion, en la que si
el paciente con afasia tiene que buscar la imagen en diferentes paginas, la

demanda de esfuerzo puede ser superior a sus capacidades.

Conseguir adaptar la herramienta a las necesidades de los pacientes es dificil
ya que estan viviendo una situacion nueva en la que han pasado de poder hablar
a no tener posibilidad para expresarse y no existe un estandar validado'®. En la
situacion en la que la pérdida del lenguaje es progresiva, es mas sencilla la
adaptacion a cada persona y personalizarla. En el caso actual, la herramienta
fue estandarizada para todos los pacientes, decidiendo las necesidades que
incluye el tablero a través de la revision bibliografica y de la opinion de los
profesionales sanitarios, seleccionando aquellas que habian recibido mas del

95% de las votaciones.

El dolor después del ictus es un signo que aparece con frecuencia, pero no
siempre se valora, diagnostica y trata de manera correcta®. El alivio del dolor es
fundamental en la asistencia sanitaria ya que tiene un impacto directo en la
calidad de vida y en la recuperaciéon del paciente®. La importancia para los
profesionales sanitarios de la expresion del dolor por parte de los pacientes se
reflejé en la encuesta realizada en el actual proyecto, donde el 100% concluyeron
gue era necesario incluirlo en el tablero. Esta idea es relevante debido a la
importancia del problema y, asi lo muestran Kuyler y Johnson?, Ordufia et al.®
y Dalla et al.*® en sus investigaciones. Para Patak et al.?? que crearon un tablero
pictografico para ayudar en la comunicacion de los pacientes con ventilacion
mecanica en la UCI, la valoracion del dolor es muy completa y aparece para
evaluar la cantidad, el tipo, la duracion y la necesidad de medicacion. En los

pacientes que han sufrido un ictus isquémico, la presencia de dolor puede variar
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entre el 6 y el 50% de los casos®%3, con una prevalencia del momento agudo
del 14%54. En los ictus hemorragicos la prevalencia asciende hasta un (61,5%)°2.
Habitualmente, el dolor aparece en forma de cefalea®, por lo que no se requeriria
una valoracion del dolor tan exhaustiva en cuanto a localizacion, pero si a nivel
global para contemplar el dolor previo y conseguir una correcta atencién. El
hecho de presentar alteracion en la comunicacion y no poder expresar la
presencia de dolor, dificulta el diagnéstico y la atencién del mismo por parte del
equipo asistencial®%5, En el estudio de Ayllén et al.?%, el tener dolor aparecié

como factor estresor en los pacientes intubados en un 23,08% de los casos.

En los pacientes neuroldgicos, la nutricion y la alimentacion es un aspecto muy
importante a tener en cuenta, ya que en muchos casos puede verse afectada
tanto por problemas de disfagia como por la incapacidad de llevar a cabo la
accion de manera auténoma®. EI 100% de los profesionales también indicé la
importancia de que apareciera en el tablero los aspectos de la hidratacion y
alimentacion. Esto coincide con el estudio de Ayllén et al.3! de 2006 que
aparecen como uno de los factores estresores en los pacientes intubados el
tener sed en un 60,44%. También coincide con la opinién de las enfermeras del
estudio de Kuyler y Johnson?! y con los pacientes en los que se probd el disefio
de Pictorrino® en cuanto a la importancia de poder comunicar si tenian hambre

o sed.

Después de sufrir un ictus, las movilizaciones activas se recomiendan en las
primeras horas tras el evento si existe estabilidad hemodinamica®-%°, El 98,03%
de los profesionales encuestados consideraron necesaria la introduccion del
aspecto de las movilizaciones en el tablero de comunicacion, tanto para sentarse
como para volver a la cama. Aun con la gran relevancia de la intervencion en si
por los beneficios reportados como es la disminucién de TVP/TEP, infeccion y
retencion de orina, estrefiimiento, neumonia, etc.’®’!, los pacientes no reportan
esta necesidad en la bibliografia consultada. Esto puede deberse a que no se
sientan con suficiente fuerza como para movilizarse 0 que se encuentren

demasiado vulnerables como para salir de la cama.

Es de gran relevancia tener en cuenta el confort térmico durante la asistencia

sanitaria, ya que interfiere en la recuperacion del paciente’?. Siguiendo con las
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necesidades mas votadas, el 100% de los profesionales también mostré su
opinién ante la importancia de que los pacientes pudieran comunicar el frio, pero
no el calor que obtuvo un 98,03% de puntuacion. La importancia de la expresion

de la temperatura coincide con los estudios consultados3!3°,

Para la ilustracion del frio, en el proyecto publicado en la Conference of the
International Association of Societies of Design Research (IASDR), se concluy6
que lo mas adecuado era utilizar el copo de nieve!®. Esto ha coincidido con la
imagen seleccionada por los profesionales sanitarios encuestados, obteniendo
mayor puntuacion aquella en que aparecia un copo de nieve, pero acompafiado
de unaimagen de persona. Para el calor, Lin et al.’® proponian que en la imagen
apareciera el concepto de sudar, y esto también corresponde al pictograma

seleccionado por los profesionales en la encuesta.

La incontinencia, las retenciones agudas de orina, las lesiones por humedad y el
estrefiimiento son algunos problemas que pueden derivarse de la inmovilidad y
la pérdida de funcionalidad que conlleva el ictus o de la propia lesion’3>-’5. Poder
atender de manera correcta el campo de la eliminacion es de gran importancia
para disminuir los factores de riesgo asociados. La comunicacion de la necesidad
de eliminacion ha sido referida por el 100% de los profesionales encuestados.
Este dato se apoya con el estudio de Ordufia et al.®®, donde se mostré que era

uno de los factores que los pacientes laringectomizados requeria comunicar.

En cuanto al disefio del pictograma de la eliminacion, Lin et al.*® hablaron sobre
la importancia de tener en cuenta el género a la hora de seleccionar la imagen.
Esto se ha manifestado asi en la eleccion del pictograma por parte de los
profesionales que, aun contado con imagenes de personas en el bafio (hombre
y mujer), el 80,4% decidieron que la mejor era la que no iba acompafado de
persona. También expresaron en su investigacion la importancia de que no
aparecieran excrementos explicitamente en el pictograma, por lo que
directamente en ninguna de las opciones planteadas se mostraban, ademas de
porque la eliminacion se resumio en una sola imagen, sin especificar el tipo de

eliminacion.
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Relacionado con el confort, el riesgo de infecciones y los cuidados de la piel,
resulta indispensable hablar de la guia, ayuda o suplencia en la higiene de los
pacientes durante la hospitalizacion. Este aspecto tiene gran relevancia debido
a las caracteristicas de los pacientes que han sufrido un ictus en cuanto a déficits
sensoriales, de movilidad y sensitivos y a la presencia de dispositivos. En cuanto
a esta necesidad, el 98,03% de los encuestados refirieron que debia aparecer
en el tablero de comunicacion. El tipo de higiene personal que se realiza durante
el ingreso dependera en gran medida del estado del paciente, por lo que plantear
acciones especificas como ducharse podia suponer no adaptarse a la realidad
de todos los pacientes. Por ello, se decide unificar la accion en asearse, que
implica algo mas genérico, ademas de que la higiene en si puede ya estar
cubierta por el protocolo de cuidados del equipo de enfermeria. En el estudio
llevado a cabo en Sud-Africa y publicado en 20212, se diferencia la percepcién
de las enfermeras de lo que dijo el paciente. Mientras ellas opinaban que los
pacientes querrian bafarse, ellos preferian lavarse la caray las manos, y no todo

el cuerpo.

La higiene bucodental es un aspecto que no aparece referido por los mismos
pacientes en los trabajos consultados, pero si es importante a la hora de aportar
humanidad a los cuidados, aumentar la calidad de vida, asi como para evitar
problemas de infecciones y repercusion en el estado de salud general -8, Por
lo tanto, se afadi6 el aspecto de la higiene bucal en el tablero de pictogramas,
gue también fue apoyada por el 98,03% de los participantes y respaldada su
importancia por la bibliografia consultada. Con ello se espera, ademas de que
los pacientes que asi lo quieran puedan comunicarlo, crear un recordatorio tanto
para pacientes como para sanitarios sobre la importancia de realizar una buena

higiene bucal.

El sindrome confusional agudo es una entidad que aparece con frecuencia en
los pacientes hospitalizados, siendo mas prevalente en pacientes polimedicados,
gue presentan alguna infeccion, déficits sensoriales, alteraciones neuroldgicas o
de avanzada edad, entre otros’®8°, Se trata de un trastorno de gran relevancia
para la persona que lo padece ya que trae consigo consecuencias en cuanto a
complicaciones médicas, deterioro funcional, aumento de Ila estancia

hospitalaria, mortalidad, etc8'. Con respecto a la contextualizacién temporal, el
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96,08% de los profesionales encuestados en el actual proyecto si cree relevante
gue aparezca en el tablero la orientacioén en cuanto a la hora, pero no tanto en
cuanto a dia (92,16%). Esto puede ser debido a que la escala de valoracién
neuroldgica que se utiliza en los pacientes afectados por un ictus (National
Institute of Health Stroke Score - NIHSS®?), ya incluye la valoracién temporal vy,
cuando est4 alterada, se intenta corregir para reorientar al paciente. En el estudio
de Ayllén et al.®! publicado en Enfermeria Intensiva, aparece como factor
estresor en los pacientes intubados el hecho de no saber qué dia y hora es con
un 25,27% y un 34,07% respectivamente, por lo que también coincidiria en orden

de relevancia con la opinion de los profesionales encuestados.

La necesidad de valorar las emociones y la ansiedad de los pacientes con
problemas de comunicacion es importante para el equipo de enfermeria®-%. De
los sentimientos y emociones propuestos, los mas votados han sido el tener
preocupacion (96,08%) y tristeza (94,12%), que han sido los que se han incluido
en el tablero de pictogramas. La tristeza, no llegaba al 95% de las votaciones de
los profesionales encuestados, pero debido a la gran importancia del estado de
animo en los pacientes después del ictus observado en la bibliografia

consultada®3-85, se decide que sea una excepcion.

Relacionado con la expresion de sentimientos y emociones, el 98,03% de los
profesionales sanitarios del actual proyecto han apoyado la aparicion del
pictograma de querer hablar con la familia en el tablero, por lo que se ha incluido.
Como se expresa en la bibliografia, la familia tiene gran importancia para el
paciente, por lo que también ha sido un tema demandado a la hora de
comunicarse?'34, ya que la ausencia de familiares supone un factor estresante

durante la estancia hospitalaria®?.

Un resultado sorprendente ha sido la puntuacion obtenida para la expresion del
miedo. Ha sido la necesidad con menos votacion en la encuesta con un 84,31%,
por lo que no se haincluido en el tablero. Difiriendo de esta informacion, el miedo
en el estudio de Dziadzko et al.3* aparecié en el 70% de los pacientes como

miedo a la muerte y en el 38% de los pacientes como otros miedos.
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Este estudio ha permitido disefiar una herramienta de comunicacion basada en
las 14 necesidades de V. Henderson, respondiendo al objetivo principal, para
ayudar a cubrir todos aquellos aspectos de la nueva vida de la persona que no
pueda realizar de manera autonoma. Aquellas necesidades bésicas incluidas en
el tablero permitiran al paciente poder comunicar al personal asistencial sus

carencias individuales en cada momento.
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8. CONCLUSIONES Y FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Finalmente, se puede concluir que la metodologia utilizada ha permitido el disefio
de un tablero de pictogramas para facilitar la comunicacion en aquellos pacientes
gue presentan afasia o disartria como secuela del ictus. La implementacién de
esta herramienta en la practica asistencial buscaria ayudar a la relacion entre
paciente-sanitario y a que el usuario expresara sus necesidades con mas

facilidad.

La bibliografia consultada ha sido adecuada para conocer las experiencias de
profesionales y pacientes en otros ambitos sanitarios sobre la alteracion de la
comunicacion durante el tiempo de ingreso. Por otra parte, la gran participacion
del equipo de profesionales sanitarios que ejercen su trabajo diario en la unidad
de ictus ha supuesto una gran ayuda para detectar aquellos aspectos relevantes

centrados en el paciente que ha sufrido un ictus.

De los resultados obtenidos en el presente proyecto, se observa que la nutricion,
la hidratacion, la eliminacion, el aspecto emocional, la movilizacion, la higiene, la
temperatura del ambiente, el dolor y el contacto tanto con familia como con el
personal asistencial, han sido las necesidades mas relevantes. El punto de corte
para considerar que debian formar parte del tablero de pictogramas ha sido una
puntuacion mayor del 95% de votos en la encuesta, a excepcidn de la tristeza,
gue se ha visto en la bibliografia la implicaciébn que tiene para los pacientes
neurolégicos. Estas necesidades, basadas en las expuestas por Virginia
Henderson en su teoria, han sido referidas tanto por pacientes como
profesionales en la bibliografia consultada y por los compafieros encuestados de

la unidad de ictus, neurologia y neurocirugia del Hospital del Mar.

El disefio del tablero ha sido realizado en funcion de las directrices
proporcionadas por los trabajos consultados, obteniéndose una herramienta
sencilla en cuanto a material y movilizacion, con una aceptable visibilidad en
cuanto a disposicién de las imagenes y tamafio y, esperando que sea de facil

utilizacion para los pacientes diana.

El trabajo actual aporta una nueva vision y posibilidad de la comunicacion eficaz
con los pacientes que la tienen alterada tras sufrir un ictus. La posibilidad de

ofrecer ala persona la manera de expresar sus necesidades durante el momento
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agudo del ingreso puede resultar de gran relevancia tanto para el paciente, como
la familia y el personal sanitario. Los beneficios reportados en la bibliografia
sobre la correcta comunicacion entre el personal sanitario y los pacientes hacen
necesarios continuar trabajando e investigando en este sentido. Cualquier grano
de arena que pueda contribuir a mejorar la recuperacién y rehabilitacién del
paciente después del ictus es totalmente necesaria que se tenga en cuenta, ya
gue esto supone el objetivo principal de los profesionales, de la institucién y del

sistema sanitario en general.

Como futuras lineas de investigacion, se podria poner en marcha el proyecto
para determinar la eficacia de la herramienta de pictogramas para la
comunicacion después del ictus y su adecuacion para las caracteristicas de los
pacientes. Ademas, se podria evaluar el tablero bajo el punto de vista del
paciente, dando margen para la recuperacion parcial o total de la capacidad de
expresion oral y realizando una posterior encuesta unos meses después para
comprobar su opinion. También, se podria continuar la linea de investigacion con
las aportaciones de la familia una vez ya han utilizado la herramienta durante un
tiempo para adaptarla o mejorarla segun indicaciones, ademas de guiarles y
ayudarles a crear una herramienta mas personalizada, si fuera necesario,
adaptandola a la nueva situacion del paciente. Por ultimo, seria relevante
conocer la opinion de los profesionales sanitarios sobre el disefio final del tablero
de pictogramas y su eficacia en la comunicacion una vez se haya llevado a cabo

la implementacion.
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10. ANEXOS

ANEXO 1: Metodologia PICO para la formulacion de las preguntas de

investigacion:

¢ Cudles son las necesidades basicas de comunicacion de los pacientes que han

tenido un ictus y presentan alteracion del lenguaje con el equipo asistencial y la

familia durante su estancia hospitalaria para incluir en una herramienta gréfica

de comunicacion basada en pictogramas?

Pacientes: pacientes que han sufrido un ictus y como consecuencia
presentan alteracion del lenguaje en forma de afasia/mutismo y/o

disatria/anartria.

Intervencion: conocer qué necesidades basicas de comunicacion tienen
los pacientes durante su estancia hospitalaria con el equipo asistencial y

la familia.
Comparacion: No existe comparacion.

Outcome (resultados): creacion de una herramienta de comunicacion en

funcidn de las necesidades basicas de los pacientes.

¢,Cudl es la opinion del equipo asistencial sobre las necesidades basicas de

comunicacion de los pacientes ingresados tras sufrir un ictus y con alteracion del

lenguaje que debe incluir la herramienta pictografica?

Pacientes: equipo asistencial de la unidad 50 del Hospital del Mar del
equipo de neurologia: (médicos/as adjuntos/as y residentes de 2°, 3°y 4°,

enfermeros/as, TCAESs y fisioterapeutas.

Intervencion: conocer la opinion sobre las necesidades basicas de
comunicacion que tienen los pacientes que han sufrido un ictus y

presentan alteracion del lenguaje.

Comparacion: No existe comparacion.
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- Outcome (resultados): creacién de una herramienta de comunicacion en
funcién de la opinion de los profesionales de las necesidades basicas de

los pacientes.
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ANEXO 2: ENCUESTA DEFINITIVA

iHola! Mi nombre es Verdnica Hidalgo y soy enfermera de la UH-50 del Hospital del Mar.
Estoy realizando un proyecto de investigacion para el Trabajo Final de Master de la
Universidad Rovira y Virgili (URV) titulado “Disefio de un tablero de pictogramas para

los pacientes con alteracion de la comunicacion después del ictus”.

Si formas parte del equipo asistencial de la unidad 50 del Hospital del Mar, te invito a
participar en un sencillo cuestionario de 6 preguntas (4 sociolaborales y 2 sobre la
temética), de respuesta multiple o abierta. No te llevara mas de 10 minutos

aproximadamente.

iRecuerda! No se trata de una evaluacion, inicamente de su sincera opinion.

Edad:
Sexo: hombre/mujer/no binario/prefiero no contestar

Afios de experiencia en la profesion

P 0N PR

Afos de experiencia en el puesto actual

5. ¢Qué necesidades crees que requiere comunicar el paciente con problemas de

comunicacion después del ictus y con qué imagen queda mejor reflejada?

(se puede seleccionar mas de una necesidad, pero una Unica imagen)

Tengo sed
0 Ju —.1.'— _.:'l._:'
S|
{ ) £
|
OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3 OPCION 4
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Tengo hambre

“se, o

OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3 OPCION 4 OPCION 5

Necesito ir al baiio

OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3

Quiero asearme

OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3 OPCION 4 OPCION 5

Quiero lavarme los dientes

OPCION 1 OPCION 2

87



Tengo calor

OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3

Tengo frio

OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3

Me quiero sentar

OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3 OPCION 4

Quiero ir a la cama

OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3
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Tengo dolor

v

Tengo picor

S

OPCION 1 OPCION 2

OPCION 1

Quiero hablar con mi familia

OPCION 1 OPCION 2
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Quiero hablar con el doctor/a o el enfermero/a

> A 7
i)
i\

OPCION 1 OPCION 2

Apaga la luz

%\3&

OPCION 1 OPCION 2

Tengo miedo

OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3 OPCION 4
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Estoy nervioso

( )
n \®/ I/@\\

OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3 OPCION 4
Estoy enfadado/a
‘ ’ @@©
OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3
Estoy triste
g | l ’ . | :
OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3 OPCION 4
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Estoy preocupado

o ®
AR O

OPCION1 OPCION 2 OPCION 3 OPCION 4 OPCION 5

é¢Qué hora es?

OPCION 1 OPCION 2 OPCION 3 OPCION 4

éQué dia es?

[1]2]3]

[4] 5] 6] 7]8]9]10]
[18/19]20/21/22[23/24]
[25]28/27]28 /2930 /

OPCION 1 OPCION 2

Si

OPCION 1 OPCION 2 OPCION3  OPCION4
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No

S & 4%

OPCION 1 OPCION2  OPCION 3

6. ¢Qué elementos considera que faltan en la lista de posibles necesidades de
comunicacion?
Cualquier comentario, recomendacion o reflexién sera muy bien recibido.

iMuchas gracias por su participacion!
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ANEXO 3: HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE

INTRODUCCION

Me dirijo a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le invita
a participar. La intencién es que reciba la informacion correcta y suficiente para que
pueda evaluar y juzgar si quiere o no participar en este estudio. Para ello lea esta hoja
informativa con atencién y le aclararé las dudas que le puedan surgir. Ademas, puede
consultar con las personas que considere oportuno.

PARTICIPACION VOLUNTARIA Y RETIRADA

Debe saber que su participacién es voluntaria y que puede decidir no participar. Si
decide participar, puede cambiar su decision y retirar el consentimiento en cualquier
momento. Si deseara retirar su consentimiento y suspender su participacion en el
estudio debera informar a la investigadora.

Usted podra retirarse del estudio cuando lo crea conveniente y sin necesidad de dar
explicaciones sin que esto tenga ninguna repercusion hacia su persona. Si los datos
estuvieran publicados, usted puede retirarse del estudio, pero sus datos no podran ser
eliminados.

OBJETIVO DEL ESTUDIO

Uno de los objetivos de este estudio es conocer la percepcion del equipo de enfermeria,
neurélogos, residentes y fisioterapeutas del equipo asistencial de la unidad de
neurologia y neurocirugia del Hospital del Mar sobre las necesidades de comunicacion
gue los pacientes pueden presentar con mas frecuencia y las mas importantes para que
aparezcan en la herramienta y cudl es el mejor pictograma que las simboliza mediante
una recogida de datos a través de una encuesta. Este proyecto forma parte del trabajo
final de master que tiene como fin disefiar una herramienta grafica basada en
pictogramas que permita mejorar la comunicacién en pacientes con alteracién del
lenguaje tras sufrir un ictus.

DESCRIPCION DEL ESTUDIO

Se propondra la participacion a todo el equipo asistencial (enfermeros/as y Técnicos/as
en Cuidados Auxiliares de Enfermeria, neurdlogos/as residentes y adjuntos/as y
fisioterapeutas) de la unidad 50 de neurologia y neurocirugia del Hospital del Mar de
Barcelona, perteneciente al PSMar.

El estudio consta de una revision bibliografica para la elaboracion de una herramienta
gue responda a las necesidades de comunicacién de los pacientes que han sufrido un
ictus y presentan problemas de comunicacién. Ademas, se realiza un cuestionario ad
hoc. a los profesionales para conocer cudl es la opinién sobre las necesidades que
tienen los pacientes en cuanto a comunicacion y qué imagenes las reflejan mejor. La
duracién prevista de su participacion sera de 5 minutos aproximadamente que tardara
en cumplimentar el cuestionario.
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POSIBLES BENEFICIOS

No se espera un beneficio directo por su participacion en este estudio de investigacion.
No obstante, los conocimientos obtenidos gracias a los estudios llevados a cabo a partir
de sus datos pueden ayudar a mejorar la calidad asistencial de los pacientes que han
sufrido un ictus.

RIESGOS Y MOLESTIAS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

Su participacion en el estudio no le causara ninguna molestia derivada.

COMPENSACION ECONOMICA

La participacion en el estudio no le supondra ningun coste adicional y tampoco percibira
ningun beneficio econémico.

PROTECCION DE DATOS PERSONALES

La investigadora se asegurara de que se mantenga la confidencialidad de sus datos
personales recogidos durante el estudio, en cumplimiento de las leyes de proteccion de
datos nacionales.

Su encuesta sera recogida de manera anénima. Los datos sociodemograficos (edad,
sexo y afos de experiencia laboral en general y en el puesto actual) recogidos seran
utilizados durante el estudio de manera anénima. No se tendra en cuenta ningun otro
dato que no haya proporcionado usted en la encuesta.

El estudio podra ser publicado en revistas y congresos tanto nacionales como
internacionales. Los resultados se le seran presentados para que usted pueda disponer
de ellos.

CONTACTO EN CASO DE DUDAS

Si durante su participacion tiene alguna duda o necesita obtener mas informacion,
pongase en contacto con Verénica Hidalgo Benitez en el nimero de teléfono
690319671.

Aceptando mi participacién, confirmo que:
- He leido y comprendido la hoja de informacién adjunta sobre el estudio.
- He recibido suficiente informacion sobre el estudio.
- Comprendo que mi participacion es voluntaria.

- Comprendo que puedo retirarme del estudio cuando quiera, sin dar explicaciones
y sin ninguna repercusion.
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ACEPTANDO MI PARTICIPACION, CONFIRMO QUE:

- HE LEIDO Y COMPRENDIDO LA HOJA DE INFORMACION ADJUNTA SOBRE EL ESTUDIO.

- HE RECIBIDO SUFICIENTE INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO.

- COMPRENDO QUE MI PARTICIPACION ES VOLUNTARIA.

- COMPRENDO QUE PUEDO RETIRARME DEL ESTUDIO CUANDO QUIERA, SIN DAR
EXPLICACIONES Y SIN NINGUNA REPERCUSION.
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ANEXO 4: Correo electronico enviado junto al link de la encuesta

Buenos dias!

Soy Verodnica Hidalgo, enfermera del turno de tarde de la UH-50. Estoy cursando un
master de investigacion enfermera y llevando a cabo el trabajo de final de master. Se
trata de un proyecto de disefio de un tablero de pictogramas para ayudar a la
comunicacion de los pacientes que presentan alteracion del lenguaje después del ictus.

Me gustaria contar con vuestros conocimientos para seguir con mi proyecto. Para ello,
he creado una encuesta sencilla y dinamica que no llevara mas de 10 minutos
contestar.

Estaré encantada de responder cualquier duda o aclaracion.

Adjunto el link de la encuesta de Google forms:

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAlIpQLSclJfueowOASRbObcwhVarkj01Guk2fO1N
vVTWN8GxIpd4sEog/viewform?usp=sf link

Muchas gracias por vuestra colaboracion y ayuda!
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ANEXO 5: Disefio definitivo de la herramienta (castellano)

/N
0

ue

Tengo sed

Tengo hambre

Necesito ir al bafio

Quiero asearme

e

Quiero lavarme los dientes

Me quiero sentar

Me quiero ir a la cama

Tengo dolor

Quiero hablar con mi familia o
con el/la doctor/a o el/la
enfermero/a

@,

o

Estoy preocupadol/triste

¢,Qué hora es?
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ANEXO 6: Disefio definitivo de la herramienta (catalan)

/N
0

ue

Tinc set

Tinc gana

Necessito anar al bany

Vull netejar-me

Nz

Vull rentar-me les dents

Vull asseure’m

Vull anar-me’n al llit

Tinc dolor

Vull parlar amb la meva familia
o amb el/la doctor/a o I'/la
infermer/a

@,

Estic preocupat/trist

¢,Quina hora és?
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ANEXO 7: Disefio definitivo de la herramienta (inglés)

/N
0

ue

I’'m thirsty

I’'m hungry

| need to go to the bathroom

| want to have a shower

Nz

| want to brush my teeth

I’m hot/cold

| want to sit

| want to go to bed

| feel pain

& @

| want to talk to my famlly or
the doctor or the nurse

(12

9

I’'m worried/sad

JWhat time is it?
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