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1. INTRODUCCION

Desde Confederaciéon ASPACE, nos pusimos en contacto con los equipos profesionales de las entidades y federaciones
del Movimiento ASPACE para la participacién en el presente estudio sobre la situacién de la Disfagia de las personas con
pardlisis cerebral usuarias de centros y servicios de las entidades.

Conociamos que, en el caso de las personas con pardlisis cerebral, discapacidades afines y grandes necesidades de
apoyo a las que atendemos, un alto porcentaje, presentan altas necesidades de apoyo para la deglucién, lo que recude
significativamente sus posibilidades de introducir nuevos alimentos en su dieta o incluso poder alimentarse por via oral.

Por otro lado, esta limitacién tiene un importante impacto sobre otras dimensiones de su calidad de vida como son la
inclusién social y relaciones interpersonales.

1.1 OBJETIVOS DEL ESTUDIO

Las personas que sufren disfagia reflejan dificultades:

A nivel de salud: presentan dificultades para estar adecuadamente nutridas e hidratadas, asi como comprometer
seriamente la seguridad a la hora de deglutir, ya que se pueden producir atragantamientos, infecciones respiratorias,
etc.

A nivel emocional: mostrando frustraciones por no poder comer lo mismo que los demas, o incluso miedos por la
seguridad a la hora de alimentarse.

A nivel social: reflejando limitaciones para acudir a actos sociales, relacionandose con otras personas entorno a la
comida, etc.

Por lo tanto, el objetivo del estudio ha sido recoger informacién en relacién a estos tres niveles de dificultades que presen-
tan las personas con disfagia, para poder conocer de primera mano el estado de la situacién de estas personas dentro del
movimiento ASPACE.

El analisis del estudio es de caracter comparativo de manera prospectiva, de la situacién real de los usuarios y los profesio-
nales pertenecientes al movimiento ASPACE.




2. INVESTIGADORES PARTICIPANTES
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2. INVESTIGADORES
PARTICIPANTES

NOMBRE PROFESION ENTIDAD
Idoya Maqueda Psicopedagoga ASPACE Soria
Maria Esperanza Olivares Logopeda ASPACE Sevilla
Paula Ruiz Logopeda ASPACE Cantabria
Rebeca Iglesias Maestra de audicién y lenguaje ASPACE Asturias
Cristina Sanchez- Heredero Logopeda ASPACE Toledo
Marta Argumanez Logopeda ASPACE Toledo Centro Ocupacional y de Dia
Ménica Lépez Logopeda ASPACE Asturias
Maria Pamela Cundins Logopeda ASPACE Corufia
Gemma Puigfel Logopeda CEE Les Girafes Blaves. Nexe Fundaci6
Miriam Casas Logopeda ASPACE Valladolid
Maria Canovas Logopeda ASTRAPACE
Elena Vilchez Logopeda APCA
Candela Garcia Directora técnica (Psicéloga) Escola Guimbarda SCCL (Centre de Dia)
Laura Palacio Logopeda ASPACE Gij6n
Raquel Chasco Logopeda ASPACE Navarra
Maria Dolores Moreno Cuidadora ASPACE Badajoz
Ana Lépez Logopeda ASPACE Badajoz
Alvaro Jesus del Caso Logopeda ASPACE Avila
Ménica Trillo Técnica en atencidn a personas en CAE Guimbarda
situacion de dependencia
Raquel Hernandez Logopeda Fundacién Bobath
Roser Isbert Logopeda Associacié Esclat- CEE Esclat
Andrea Gimferrer Logopeda Fundacién ASPACE Catalunya
Sandra Serrano Logopeda ASPACE Rioja
Maria Barrera Logopeda ATIPADACE
Cristina Miranda Logopeda ATIPADACE
Berta Moreno Logopeda ASPACE Navarra
Diana Monforte Logopeda ASPACE Talavera
M? Teresa Tirapu Logopeda ASPACE Navarra
Domi Rodriguez Logopeda Fundacié El Maresme
Carme Forgas Logopeda Fundacié L'Espiga
Silvia Cafiedo Logopeda AMAPPACE
Olga Fernandez Logopeda Fundacié Privada La Muntanyeta

Ruth Jiménez Logopeda ASPACE Huesca
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En total, han participado 33 profesionales de 28 entidades diferentes. De los cuales, solo 1 de ellos fue hombre, el
resto fueron mujeres, componiendo el 96,96% de los participantes en la investigacién.

El 84,84% fueron logopedas, el 3,03% fueron Maestros de audicién y lenguaje, el 3,03% fueron psicopedagogos, el
3,03% fueron psicélogos, el 3,03% fueron cuidadoras, y el 3,03% fueron técnicas de atencién a personas en situacién
con dependencia.

El 100% de los profesionales, intervenian con usuarios que presentaban alteraciones en la alimentacién y en la deglucién.

En relacién a la pregunta: ;Qué tipo de profesionales/intervencion requieren las personas con pardlisis cerebral y
grandes necesidades de apoyo en relacién al campo de la alimentaciéon y la deglucién?, |las respuestas mayoritarias
por parte de ellos profesionales fueron:

Logopedas.

Terapeutas ocupacionales.
Fisioterapeutas.
Otorrinolaringélogos/as.
Auxiliares.
Educadores/as.
Enfermeras/os.
Cuidadores.

Personal de cocina.
Nutricionistas.

Médico rehabilitador.
Neurdélogos/as.
Psicélogos/as.

Odontologos/as.

Coincidian en que es necesario centrase en:
Profesionales formados en el campo y con una coordinacién con los equipos sanitarios que atienden a las personas
usuarias.
Terapia miofuncional.
Estimulacion sensorial.
Control y mejora de la postura.
Técnicas rehabilitadoras.
Técnicas compensatorias.
Adaptacién de cubiertos.

Productos de apoyo facilitadores en la alimentacién.

Como conclusion, se destaca el papel fundamental de la logopedia. Y en la intervencién: refuerzan la idea de la in-
tervencion con un equipo multidisciplinar, el asesoramiento al usuario y familias, la evaluacién de la alimentacidn, la
adaptacion de texturas y viscosidades, el trabajo con maniobras y posturas compensatorias y adecuadas al usuario,
asi como una correcta o adecuada comunicacion con el hospital.
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En cuanto a la pregunta: ;como se podria mejorar la coordinacion de los profesionales del ambito sanitario a todos
los niveles para lograr un adecuado manejo de las personas con pardlisis cerebral y grandes necesidades? Las res-
puestas mayoritarias, fueron:

Mayor implicacién por ambas partes y fijando reuniones periddicas o comunicacién por email.

Realizando protocolos entre los profesionales implicados de evaluacién e intervencién directa que
contengan métodos de evaluacion y tratamiento especifico para la poblacion con paralisis cerebral.

Mas informacién de las familias. Coordinacién entre familia- sanitarios-centros.
Unidades de disfagia dentro de los Hospitales.

Contar con mas logopedas en centros y asociaciones donde hay personas con dificultades en la alimentacion
y/o deglucion.

Intervencion multidisciplinar.

Planificando coordinaciones donde se aborde de forma transdisciplinar el tema de la alimentacion.

Mejor comunicacién entre los logopedas o profesionales de los centros y profesionales del ambito hospitalario.
Recibiendo mas formacién.

Mayor dotacion de recursos.

Deberian ser mas accesibles las pruebas objetivas que detectasen la disfagia y su grado (video fluoroscopia).
Tiempo para realizar reuniones de equipo.

Formacién adecuada, teniendo una buena comunicacion y coordinacién multidisciplinar.

Conclusiones: Imprescindible en cualquier centro donde acuda una persona con disfagia (escuela, residencia, cen-
tro de dia...) pueda haber un equipo profesional que se haga cargo de abordar los temas de disfagia: logopeda- enfer-
mera- cocinera. Ya que las funciones de la logopedia abarcan muchos campos y muy variados.

;Qué implicaciones econémicas conlleva un infradiagnéstico y el inadecuado tratamiento de la disfagia? ;:Qué im-
pacto tiene en la calidad de vida de las personas con pardlisis cerebral y grandes necesidades?

Para las personas con grandes necesidades de apoyo lo mas importante es su atencién a las necesidades
basicas, y una de las mas importantes es la alimentacion.

Es necesaria mas inversion en la contratacién de profesionales que puedan tratar y/o rehabilitar la disfagia
en aquellos casos en que haya un plan de mejora, evitando asi mas gasto publico o sanitario pues no desa-
rrollarian otras enfermedades derivadas de las aspiraciones que les acarrea una falsa via.

Mayores necesidades y gastos en productos alimenticios (espesantes, agua gelificada...) Mas gasto en comi-
da debido a las multiples adaptaciones diarias que deben hacerse.

Cuando no se realiza un diagndstico preciso, las mayores consecuencias se traducen en problemas serios,
con ingresos intermitentes, infecciones respiratorias y en definitiva un nivel precario de salud.

En las personas con pardlisis cerebral y otras discapacidades afines en las que se ve afectada la deglucién,
se perjudica su calidad de vida, aumentando el riesgo de atragantamientos, aspiraciones, neumonias... No
ingiriendo la cantidad de nutrientes, hidratacién...que necesitan, entre otras cuestiones.

Gran impacto en su calidad de vida en todas las areas (bienestar fisico, bienestar emocional, relaciones entre
personas, bienestar material, desarrollo personal y autodeterminacién) de forma negativa.

Puede suponer retrocesos en la evolucion del paciente a nivel de desarrollo en el caso de lo mas pequefios.
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El infradiagndstico lleva a tomar decisiones equivocadas en cuanto a su alimentacion e hidratacion.

A nivel familiar es un tema delicado y que requiere informacion, y muchas sesiones de terapia.

Conclusién consecuencias econémicas: mayores ingresos hospitalarios, mayor consumo de medicamentos, mayor
gasto de espesantes y productor especiales.

Conclusion consecuencias salud: Principalmente el riesgo para las personas con disfagia es que se pone en peligro
su vida. O, por el contrario, al no tener acceso a pruebas diagnésticas, por precaucién quizas, se estén restringiendo
alimentos sin necesidad porque es los centros observamos sintomas que no podemos interpretar.

Hospitalizaciones, y recurrir a medicacion e intervenciones de rescate.

En definitiva: un inadecuado tratamiento de la disfagia afectara a la calidad de vida de las personas con paralisis
cerebral, poniendo en riesgo su vida y su salud. Depende de la economia de la familia, en la mayor parte de los casos,
para poder afrontar problemas que van acarreando.

En relacién con la pregunta: ste parecen suficientes los recursos en relacién a la alimentacion y la deglucion, que
existen de manera publica y privada para la disfagia?:

Por lo general, no existen suficientes personas formadas, ni suficientes logopedas por la via publica para
trabajar algo tan importante como la disfagia.

No hay suficientes recursos publicos, porque, normalmente, al ser una consecuencia secuencia a otro tras-
torno o lesidén no se tiene en cuenta su tratamiento. Es necesario mas inversién en la contratacién de profe-
sionales.

Totalmente insuficientes.

Es un campo de intervencién aun por ampliar, es necesario dotarlo de mas recursos, de una mayor y mejor
informacion a las familias, de seguimientos, ayudas y asesoramiento en cuanto a la alimentacién a presen-
tar. De formacidn especifica y de una mayor conciencia social.

No hay pruebas, materiales, ni personal suficiente en los diferentes ambitos donde hay personas que pre-
sentan disfagia.

Los recursos son insuficientes, por no decir inexistentes. En Toledo no se realizan pruebas diagnosticas
como la videofluoroscopia.

La via publica es muy lenta a la hora de poder hacer diagnésticos y pruebas objetivas de diagnéstico. Y
normalmente, la privada no estd muy preparada para poder atender a las personas con paralisis cerebral.

Hay recursos, pero el problema es la accesibilidad a ellos.

Hay mucha desinformacién y poca preparacion tanto en el ambito publico como privado del personal
sanitario. Lo que implica tiempo a la hora de derivar e intervenir, tiempo esencial para el trabajo y
tratamiento de la disfagia. Por otro lado, son escasas las pruebas diagndsticas referentes a la disfagia.

En conclusion: los recursos en relacién con la alimentacién y la deglucién, sobre todo de manera publica son clara-
mente insuficientes. Reconocen que ha habido avanzases, pero que la sobrecarga de trabajo que tienen los profesio-
nales sanitarios afecta al seguimiento individualizado de los casos.

Destacan como muy importante, el aumentar la presencia de logopedas en las unidades hospitalarias donde se
requiere la figura, para su correcto abordaje. Asi como aumentar el nimero de pruebas diagndsticas objetivas que
ayuden a plantear terapias y planes de actuacién para las personas con disfagia.
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3. RESULTADOS DE LA
ENCUESTA REALIZADA POR
PROFESIONALES

El género de las personas con paralisis cerebral con
las que estan trabajando en un 55,2% son hombres,
mientras que en un 44% son mujeres. Solo un 0,8%
prefiere no indicarlo.

La edad media de intervencion es 27,18 afios. Sien-

98,4%
do la edad minima reflejada 17 afios y la maxima 69. i

Si
Un 98,4% de las personas usuarias, sufren proble-
mas a la hora de alimentarse como atragantamien-

tos, problemas masticatorios, etc. Solamente el 1,6%
no sufren este tipo de problemas.

Coindicen en que las mayores dificultades se encuentran en:

Fase oral preparatoria, ya que tienen problemas masticatorios.
Aspiraciones.

Dificultad de control de secreciones.

Uso de sondas.

Aversiones alimentarias.

Reflejo de tos no efectivo y débil.

Baja sensibilidad oral.

Restricciones en el movimiento de la mandibula, labios, mejillas, lengua, musculatura, infrahioidea hiperténicay
suprahioidea hipotdnica, no elevacién lingual.

Dificultades en el sellado labial.
Dificultades en la coordinacién respiracién - deglucién.
Pérdida del contenido oral antes de ser ingerido.

Dificultades en la formacién del bolo alimenticio, en la trituracién de los alimentos y mezcla de estos con la saliva.

En definitiva, los problemas se encuentran en todas las fases: fase oral preparatoria, fase oral de transporte y en
la fase faringea.

Pero destacan los problemas en la fase oral preparatoria: formacién del bolo alimenticio, problemas masticato-
rios, falta de movilidad, rechazo de numerosas texturas.
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En el 48,78% de los casos, los usuarios con los que se ha trabajado no tenian diagnosticada la disfagia.

El porcentaje restante, en su mayoria, el diagnéstico estaba clasificado con términos como “disfagia grave”, “dis-
fagia orofaringea” “atragantamientos ocasionales con liquidos” “disfagia severa: restringido todo tipo de
alimentos por boca”.

”wau

Con relacién a los tipos de alimentos (sélidos, liquidos 0 ambos) que producen estas disfagias o problemas deglu-
torios, destacan en primer lugar ambos tipos en un 57%, liquidos en un 31% y sélidos en un 12%.

Los profesionales refieren que las disfagias de los usuarios valorados son mayoritariamente estables y continuas,
mientras que en menores porcentajes son progresivas (sobre todo cuando estas van asociadas a enfermedades
neurodegenerativas) e intermitentes, cuando estan en fases iniciales.

Entre los sintomas asociados, presentan:

En un 86.4% tos y atragantamiento al comer, o inmediatamente después, con todas o con alguna consistencia.
Con un 85.6%: dificultad para la formacion del bolo y el manejo de la comida en la boca.

La deglucién fraccionada, y los residuos en la boca post- deglucién, aparecen un 70.4% de los casos.

En un 64.8% hay presencia de babeo y dificultad para controlar la saliva.

El aumento del tiempo para comer asciende a un 55.2%.

La sensacién de retencion de alimentos en la faringe y necesidad de hacer varias degluciones fue reflejada
con un 37.6%

El carraspeo se ve en el 29.6% de los casos.
Los cambios en la voz, disfonias, representan el 20% de los casos.

Con un 18.4% hay usuarios que manifiestan picos febriles de etiologia no filiada o infecciones respiratorias de
repeticién.

Mientras que en un 16.8% hay pérdidas de peso progresivas.

T e o e I 108
después, con todas o con alguna consistencia.
Carraspeo. 37

Cambios en la voz. Disfonias. _ 25
Babeo y dificultad para el control de la saliva. 81
e roanogt e s comica enta pocs. I 107
el manejo de la comida en la boca.

Deglucién fraccionada.
Residuos en la boca post-deglucion.

Aumento del tiempo para comer. | ¢

Sensacién de retencién de alimento en la faringe
y necesidad de hacer varias degluciones.

Picos febriles de etiologia no filiada o _ 23
infecciones espiratorias de repeticion.

88

47

Pérdida de peso progresiva. 21
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Dentro de estos principales sintomas asociados a la paralisis cerebral durante el proceso de alimentacién-comunica-
cion, sefialan que presentan:

El 64.8% de las personas con paralisis cerebral reflejan una inhabilidad para llevar a cabo la coordinacién ma-
nos-boca.

Con un 60% alteraciones del tono y falta de control de cabeza y tronco: las alteraciones del tono influyen en la
funcién oral, y a la inversa.

También en un 60% se mostraba la falta de equilibrio para mantener una postura adecuada, y posiciones vertica-
les, como la sedestacion.

La incapacidad de realizar una flexién de cadera éptima, que permita alargar los brazos y sujetar los cubiertos,
representaban el 53.6%.

La afectacion linguistica, retraso del lenguaje, agnosia y apraxia, asi como el déficit del lenguaje y audicién esta
representado en el 51.2% de los casos.

Con un 48.8% se muestran los casos con hipersensibilidad o hiposensibilidad de la zona intra y extraoral, asociado
a una actividad refleja anormal.

La falta de coordinacién entre la respiracion- deglucién- comunicacién: cuando el usuario presenta respiraciones
superficiales e irregulares, se facilita la tendencia a aspirar la saliva y el alimento, con un porcentaje del 48.8%.

En un 44.8% se presenta la falta de coordinacién entre sus 0jos y sus manos.

En un 33.6% se dan ausencias de comunicacién, que les impide responder a indicaciones sencillas, no realizando
actividades diarias.

Finalmente, con un 32.8% de los casos, se muestra la alteracion de la disartria. Siento un dato significativo, ya que
en un 98% de los usuarios que conforman el colectivo, presentan problemas o dificultades en la comunicacién en
relacion con la disartria.

Alteraciones del tono (funcién orofacial e inversa) y falta de control

de cabeza y tronco: las alteraciones del tono influyen en la funcién _ 75

orofacial, y a la inversa.

Falta de equilibrio para mantener una postura adecuada, y posiciones 75
verticales, como la sedestacion.

Incapacidad de realizar una flexién de cadera c’)ptima, que permita _ 67
alargar los brazos y sujetar los cubiertos.

Inhabilidad para llevar a cabo la coordinacién manos-boca. 81
Falta de coordinacion entre sus ojos y sus manos. | D 56
Ausencia de comunicacion, no responde a indicaciones sencillas ni 42

realizacion de actividades diarias.

Afectacion liguistica, retraso del lenguaje, agnosia y apraxia, déficit del _ 64
lenguaje y audicion.

Disartria. 41
Hipersensibilidad o hiposensibilidad de la zona intra y extraoral, _ 61
asociado a una actividad refleja anormal.
Falta de coordinacién entre la respiracién-deglucién-comunicacién: 61

cuando el usuario presenta respiraciones superficiales.
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En relacién con la pregunta de si se utilizaban es-
pesantes, el 44% de los profesionales encuestados,
reflejaron que sus usuarios si lo utilizaban, mientras
que el 56% no lo utilizaban. Siendo, por tanto, ma-
yoritario el nimero de personas que no lo usaban.

¢Los usuarios se alimentaban a través de una dieta
texturizada?: el 68% de ellos Si, mientras que el 32%
no.

En cuanto a si los usuarios habian sufrido o sufrian
broncoaspiraciones, el 52.8% de los profesionales
encuestados contestaron que No. Mientras que el
47.2% contestaron que Si.

Con la pregunta de si a sus usuarios habian sido
ingresados por neumonias o por problemas respira-
torios, el 30.4% contestaron que Si, mientras que el
69.6% contestaron que No.

Cuando se les pidi6 que sefialaran las complicaciones
asociadas a las dificultades de deglucién de sus usua-
rios, puntuaron:

+ Con un 80.8% mayor dependencia.

+ Con un 64.8% mayor carga de cuidados.

+ Un 36.8% presentaban infecciones respiratorias.
+ Con un 23.2% desnutricién.

« El aislamiento social fue puntuado en el 26.4% de
los casos.

+ Con un 17.6% deshidratacion.

+Y con un 8.8% complicaciones derivadas de uso
de medios de nutricién artificial.
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Se les pregunt6 a los profesionales en qué consistian sus sesiones de tratamiento:

+ 76.8% estrategias posturales.

+ 64% Medidas ambientales con ayuda de un tercero.
+ 45.6% Reeducacion muscular.

+ 44% estrategias de incremento sensorial.

+ 43.2% maniobras deglutorias especificas.

+ 17.6% tratamiento farmacolégico.

* 6.4% técnicas quirudrgicas.
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>3 54
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0 - AR
Medidas Estrategias Estrategias de Reeducacién Maniobras Tratamiento Técnicas
ambientales posturales incremento muscular deglutorias farmacolégico quirdrgicas
con ayudas sensorial oral especificas

deun
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4. RESULTADOS DE LA
ENCUESTA A PERSONAS
USUARIAS

Han participado un total de 42 personas usuarias.
De los cuales 25 personas eran hombres, mientras que 17 personas eran mujeres.

La edad media de los usuarios fue de 36 afos. Siendo la edad maxima 67 afios y la edad minima 17 afios.

40,48%
Mujer

59,52%
Hombre
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En relacién a la pregunta de cudnta dificultad consideran que tienen para tragar, siendo las respuestas: leve, mo-
derada o severa, la respuesta media corresponde con dificultad moderada.

7.14%
Severa

45,24%
Leve

47,62%
Moderada

¢Cudnta dificultad tiene para tragar liquido como el agua, té, bebidas calientes? El 50% contesto que su dificultad
era leve, mientras que el 14.29% reflejé que era severa.

14,29%
Severa

50%
Leve

35,71%
Moderada

¢Tose o se atraganta cuando toma agua, té o bebidas calientes? E| 45.24% contestd que su dificultad era moderada.

14,29%
Severa

40,48%
Leve

45,24%
Moderada
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¢Cudnta dificultad tiene para tragar comidas blandas como puré, tortillas, etc.? El 54.76% indic6 que la dificultad
era leve.

2,38%
Severa

54,76%
Leve

42,86%
Moderada

¢Tose o se atraganta cuando come puré, tortillas, etc.? El 54.76% indicaron tosian de manera leve.

4,76%
Severa

40,48%
Moderada

54,76%
Leve

¢Cudnta dificultad tiene para tragar comidas sélidas como pan, carne, fruta? El 52.38% mostraron que presenta-
ban dificultad es de manera moderada.

21,19%%
Severa

21,43%
Leve

52,38%
Moderada
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¢Tose o se atraganta cuando come comidas sélidas como pan, carne, fruta? El 52.38% de ellos indicaron que
tosian o se atragantaban de manera moderada.

19,05%
Severa

54,76%
Leve

53,38%
Moderada

éTiene dificultad para tragar su propia saliva? El 80.95% indicaron que presentaban una dificultad leve.

2,38%

Severa

16,67%
Moderada

80,95%
Leve

¢Necesita tragar mds de una vez para tragar lo que tiene en la boca? El 45.24% contestaron que presentaban
leves dificultades, pero el 40.48% mostraron que tenian dificultad moderada.

14,29%
Severa

45,24%
Leve

40,48%
Moderada
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= Al tragar, ;presenta dolor en la garganta? El 90.48% lo reflejaron como un dolor leve.

9,52%
Moderada

90,48%
Leve
" ¢Presenta resfriados comunes? E|l 78.57% contest6 que pocos.
2,38%
Muchos
19,05%
Moderadamente
78.57%
Pocos
= ¢Alguna vez fumé o fuma? El 92.86% contestd que fumaba poco.
476% 2:38%
Moderadamente Mucho
92,86%

Poco
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¢Como valoraria hoy la severidad de su problema de deglucion? Las respuestas leve y moderada coincidieron con
un 45.24%.

9,52%
Severa

45,24%
Leve

45,24%
Moderada

En general, ;usted piensa que comer deberia ser una experiencia agradable? El 91.18% de las personas encuesta-
das contestaron que Si.

8,82%
No sé

91,18%
Si

cUsted cree que comer ocupa una parte agradable de su dia? El 73.53% contestd que Si, mientras que el 20.59%
que no.

5,88%
No sé

20,59%
No

73,53%
Si
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Sila respuesta es no, ses debido a su dificultad para tragar? El 55.88% contestaron que no.

20,59% 23,53%
No sé Si

55,88%
No

cUsted se siente agobiado/a por sus problemas al tragar en las comidas? El 47.06% contesto que Si.

8,82%
No sé

44,12%

47,06%
No i

Si

Si la respuesta en la pregunta anterior es si, ;usted evita comer con otras personas debido a dichos problemas?
El 58.82% de las personas encuestadas contestaron que No.

17,65%
No sé

23,53%

58,82%
No
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Si la respuesta de sentirse agobiado/a por problemas al tragar en las comidas, fue si, ;usted se siente incémo-
do/a debido a esta condicion en las comidas? El 44.12% contestd que No, pero el 41.18% contesté que Si.

9,52%
Severa

45,24%
Leve

45,24%
Moderada

Si la respuesta de sentirse agobiado/a por problemas al tragar en las comidas, fue si, ;usted se siente ansioso/a
o temeroso/a durante las comidas? El 50% contesté que No.

20,59%

29,41% .
Si

No sé

cUsted cree que sus problemas al tragar hacen su vida menos agradable? El 61.76% contestd que Si.

8,82%
No sé

29,41%

61,76%
No i

Si
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5. CONCLUSIONES DE LOS
PROFESIONALES

Se ha intervenido mayoritariamente usuarios hombres, con una edad media de 27,18 afios.

El 98.4% de las personas usuarias sufren problemas a la hora de alimentarse como atragantamientos y problemas
masticatorios. Estos problemas se dan en todas las fases de la deglucién: fase oral preparatoria, fase oral de trans-
porte y en la fase faringea, aunque se destaca por encima de toda la fase oral preparatoria en la formacién del bolo
alimenticio, problemas masticatorios, falta de movilidad y rechazo a numerosas texturas.

Lo sorprendente de esta parte de la investigacion es que el 48.78% de los usuarios encuestados por sus terapeutas
no tenian un diagnéstico de disfagia y los que lo tenian, presentaban diagnésticos como “disfagia grave” o “atra-
gantamientos ocasionales con liquidos”.

La disfagia se produce mayoritariamente tanto en liquidos como en sélidos, siendo estas estables y continuas.
Se dan casos de disfagias progresivas cuando a parte del diagndstico de paralisis cerebral, tenian otro diagndstico de
enfermedad neurodegenerativa o disfagias intermitentes, cuando estaban comenzando con cuadros iniciales.

En cuanto a los sintomas asociados a las disfagias, los profesionales refieren que presentan tos y atragantamien-
tos al comer (86.4% de los casos), dificultad para la formacién del bolo y el manejo de la comida en la boca
(85.6%), y deglucién fraccionada (70.4%). A parte, presentan un alto porcentaje (64.8%) de dificultades o inhabilidad
para llevar a cabo la coordinacién manos-boca, el 60% mostraban alteraciones en el tono y la falta de control de la
cabezay tronco: influyendo en la funcién oral, y falta de equilibrio para mantener una postura adecuada y posiciones
verticales, como la sedestacion.

Una vez que se trataban las disfagias, en un 44% de los casos utilizaban espesantes, mientras que el 56% no lo
utilizaban, por lo tanto, se crea una controversia en el uso de estas soluciones para controlar las aspiraciones. Por

el contrario, el 68% eran usuarios de una dieta texturizada, para favorecer la seguridad en el proceso deglutorio.
Esto se puede reflejar en el nimero de aspiraciones o broncoaspiraciones, que habian sufrido el 47.2% de los
usuarios tratados por los profesionales, llegando a producirse un 30.4% de ingresos por neumonias o problemas
respiratorios. Ademas, los métodos de intervencion estaban basados mayoritariamente en estrategias posturales,
reeducacion muscular y estrategias de incremento sensorial.

Estas dificultades suponen en los usuarios dificultades asociadas como mayor dependencia (en un 80.8%), mayor
carga de cuidados (64.8%), infecciones respiratorias (36.8%), problemas de desnutricién (23.2%), aislamiento social
(26.4%), problemas de deshidratacion (17.6%) y complicaciones derivadas de uso de medios de nutricion artificial
(8.8%).
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6. CONCLUSIONES DE LOS
USUARIOS

El género mayoritario de los usuarios que participaron en el estudio fueron hombres, con una edad media de 36
afios.

La dificultad que reflejan que consideraban tener para tragar era moderada, en un 47.62% de los casos. Conside-
raban que su dificultad para tragar liquidos como agua, té o bebidas calientes era leve en un 50% de los casos,
mientras que el 14.29% consideraba que era severa. Cuando ingerian liquidos, el 45.24% mostraron que tosian o
se atragantaban de manera moderada (en un 45.24%).

La dificultad para tragar comidas blandas como puré, tortillas, etc., indicaron que era leve (54.76%), y que, ade-
mas, coincidiendo con este porcentaje, tosian o se atragantaban con esta textura, también de forma leve.

En cuanto a la dificultad para tragar comidas sélidas como pan, carne o fruta, mostraron mas problematica. Con-
cretamente, un 52.38% de los casos reflejaron que las dificultades eran de caracter moderado y, ademas, mostraban
tos o atragantamiento en la misma medida.

En un porcentaje alto, del 80.95% de los casos, presentaban poca dificultad para tragar su propia saliva, pero en
un 40.48% de los casos, reflejaron una dificultad moderada para tragar lo que se queda en la cavidad oral, teniendo
que tragar mas de una vez. Este acto de tragar no iba acompafiado de dolor de garganta.

Las dificultades asociadas como refriados comunes, eran pocos, asi como el nimero de personas que fumaban o
habian fumado alguna vez.

El grado de severidad de los problemas de deglucion, lo marcaron como leve y moderada. Y en general, refleja-
ron que la experiencia de comer deberia ser agradable, y que marcaba una parte agradable de su dia a dia (73.53%).
Aunque las personas que marcaron que no era una actividad agradable, lo relacionaban con problemas para tragar
en las comidas, sintiendo agobio y por sentirse incobmodo con otras personas.

Se destaca como importante la idea de que en un 61.76% de los casos mostraban que sus problemas al tragar
hacian la vida de estos usuarios menos agradable.
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7. CONCLUSIONES GENERALES

Tanto los usuarios valorados por lo profesionales, como los autoevaluados, en su mayoria eran hombres. Y el rango
de edad es aproximado a los 30 afios.

La discrepancia mayor se encuentra al resaltar problemas de atragantamiento y problemas masticatorios.
Mientras que por parte de los profesionales reflejan que el 98.4% de sus usuarios sufren problemas de este tipo, los
usuarios tachaban estos problemas como moderados, solamente en un 47.62%, lo que hace suponer que los usua-
rios pueden experimentar problemas de propiocepcién o de aceptacion de los problemas deglutorios.

Este dato puede estar vinculado con el dato de que el 48.78% de los usuarios encuestados no tenian diagnéstico
de disfagia. Y cuando tenian el diagnostico era “disfagia grave”, datos que coindicen con el 14.29% de los usuarios
que consideraban que tenian una disfagia para los liquidos severa.

De estos datos, podemos deducir que falta informacién para usuarios y familias para poder valorar o evaluar los
problemas de deglucion o disfagias, para poder tratarlo terapéuticamente e incluso de manera preventiva.

Los sintomas mas claros que se observan en el dia a dia, es la tos y el atragantamiento al comer, asi como las
dificultades para la formacién del bolo y el manejo de la comida en la boca, con deglucién fraccionada. Sintomas que
se tienen que seguir trabajando para que los usuarios sean conscientes de su peligrosidad en cuanto a la seguridad y
la eficacia de la deglucién.

Se destaca como muy importante la idea de que en un 61.76% de los casos mostraban que sus problemas al tra-
gar hacian la vida de estos usuarios menos agradable.

Coincidiendo estos datos con las conclusiones que mostraron los profesionales de recalcar la importancia de la logo-
pedia, junto con un equipo multidisciplinar. Y para ello, se necesita mayores ingresos econémicos, para favorecer la
valoracion y el tratamiento, y tratar las dificultades que ponen el riesgo la vida de las personas con disfagia, asi como
las creencias de estos de que viven en una vida menos agradable que el resto.

Un tratamiento inadecuado y la falta de diagndstico de la disfagia afecta directamente a la calidad de vida de
las personas con paralisis cerebral.
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8. DISCUSION

Como logopedas o profesionales que intervenimos en los problemas deglutorios, debemos formarnos y adquirir cono-
cimientos para poder tratar la disfagia.

Todos los usuarios tienen derecho a una atencién sanitaria de calidad y recibir la atencién necesaria. Algunos autores
como Clavé P.y Garcia P. mencionan que la situaciéon de un mal diagndstico o infradiagndstico y con ello, un infratrata-
miento, se debe a que existe un manejo clinico de los usuarios muy heterogéneo y dependiente de los recursos disponi-
bles de cada centro, siendo inexistentes recursos comunes.

Como se han mencionado en la investigacién, hay un abanico muy amplio de posibilidades en el diagndstico y en el tra-
tamiento, lo que puede hacer que la actuacién pueda llegar a ser muy heterogénea entre diferentes usuarios. Ademas,

se menciona que en ocasiones se relaciona con la dependencia de los métodos de diagndstico y del tratamiento con las
caracteristicas del usuario y no solamente al tipo de disfagia que padezcan.

En la literatura revisada se utilizan varios tests de texturas para evaluar la disfagia. De manera habitual se ha utilizado
el Test del Agua, pero autores como Velasco M., Garcia P., Clavé P., et all., afirman que no es un método fiable ya que se
ha mostrado que no detecta el 40% de las aspiraciones silentes, ademas de no valorar la eficacia de la deglucién. Otros
autores como Splaingard et al., afirman que este test es fiable siempre que el reflejo de tos esté presente y exista una
sensibilidad faringea adecuada.

Por otro lado, Clavé P., y su equipo elaboraron el Método de Exploracién Clinica Volumen- Viscosidad (MECV-V) para
identificar problemas en la deglucion, tanto en seguridad (detectando en un 88.1%) como en eficacia (detectdndolo en
un 89.8%), siendo muy util y muy utilizado.

De manera general en el tratamiento de la disfagia se ha llevado a cabo, entre otras estrategias, con medidas compen-
satorias como la adaptacion de texturas en la dieta con herramientas como espesantes y maniobras posturales para
evitar problemas mayores.

Recientemente el Consejo Europeo sobre los cuidados nutricionales hospitalarios recomienda el desarrollo de guias
para la identificacién de la disfagia como homogenizacién de las viscosidades, origenes de la malnutricién, monitoriza-
cion de la ingesta calérico-proteica, homogenizacién de texturas y la disponibilidad de texturas y viscosidades apropia-
das para cada tipo de usuarios.

En nuestro pais, se publicé el Real Decreto 1205/2010, de 24 de septiembre, por el que se fijan las bases para la inclu-
sién de los alimentos dietéticos para usos médicos eespeciales en la prestacién con productos dietéticos del Sistema
Nacional de Salud, “ los médulos espesantes (MESP) se financiaran en caso de ser destinados exclusivamente aumentar
la consistencia de los alimentos liquidos en enfermos con disfagia neurolégica, o excepcionalmente motora, con el fin
de tratar de evitar o retrasar el empleo de sonda naso entérica o gastrostomia, cuando dichos enfermos tienen posibi-
lidad de ingerir alimentos sélidos sin riesgo de aspiracién pero sufren aspiracién o corren riesgo de sufrirla i ingieren
alimentos liquidos que no pueden ser espesados con alternativas de consumo diario”. Como podemos ver en este Real
Decreto, es complicada la financiacidn de los espesantes ya que no especifica qué disfagias motoras estarian incluidas.

Ademas, como hemos visto en la investigacion, no todos los usuarios han accedido a una valoracién o incluso a una
actualizacién de su estado, para poder justificar la financiacidon de espesantes para estos usuarios.
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9. PROPUESTAS

Propuestas en el entorno sanitario:

Exigir una coordinacidn real entre familias- sanitarios- centros- y usuarios.
Incluir unidades de disfagia centro de los hospitales.

Mejorar las valoraciones, asi como el nimero de las mismas para evitar los infradiagndsticos o diagndsticos no
adecuados.

Aumentar el nimero de logopedas en hospitales y centros donde acuden las personas con problemas en la
alimentacion y la deglucion, asi como el nimero de profesionales que contribuyen a construir un equipo multidisci-
plinar para la intervencién de esta patologia.

Aumentar el tiempo y las sesiones de valoracion, asesoramiento y tratamiento, tanto a los propios usuarios como
a los familiares.

Promover la investigacién sobre la disfagia, especificando en pruebas de valoracién y tratamientos especificos
para mejorar la eficacia y la seguridad en la deglucién.

Aumentar el numero de dotaciones de recursos econémicos para poder dotar de herramientas como espesantes
0 materiales de ayuda a la deglucién a usuarios o familias.

Propuestas formativas:

Realizar acciones de capacitacién y sensibilizacién sobre los problemas de deglucion a través de acciones for-
mativas y elaboraciéon de documentacién mas sencillas dirigido a cuidadores, familiares y usuarios sobre la utiliza-
cién correcta de espesantes para lograr la textura adecuada, de caracter divulgativo.

Conocer como profesionales que intervienen en el tratamiento de la disfagia, la fisiologia de la deglucién y fisiopa-
tologia: comprender las tres fases de la deglucion: la oral, la faringea y la esofagica.

Ofrecer formacién sobre la fisiopatologia de la deglucién como profesionales que intervienen en el tratamiento de
la disfagia tanto de los factores de riesgo y etiologia de la disfagia, como de su tratamiento.

Desarrollar mayor niimero de formaciones en materia de la intervencién en disfagia, tanto para profesionales
como para usuarios y familias, para tener una buena comunicacién y coordinacién multidisciplinar y familiar y
usuarios. Estas formaciones deberian ir centradas especificamente en:

+ Ajustes posturales y ejercicios buco-linguo-faciales.
+ Maniobras compensatorias.
+ Modificaciones de volumen y viscosidad de los alimentos.

Formar a los usuarios sobre los problemas en cuanto a la alimentacién y a la deglucién que pueden acarrear o
acarrean, para mejorar la percepcidn y consciencia sobre ellos, de modo que participen de manera activa en su
proceso de rehabilitacién.
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