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Resumen.

En el presente ensayo se argumenta y se reflexiona sobre la importancia del rol fonoaudiolégico

en los cuidados paliativos en pacientes con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).

En una primera instancia, el ensayo aborda la ELA, describe sus caracteristicas, posibles causas y
el impacto que genera en las diversas funciones neurofisiolégicas y en las dimensiones biopsicosociales
de la vida de quién la padece. Para ello, se emplea el analisis de distintos autores con el fin de
contextualizar y fundamentar. Luego, en segunda instancia se desarrolla conceptual y tedricamente los
cuidados paliativos, sus principios, historia, aplicacion en el contexto de pacientes con ELA y cémo influye

la enfermedad en la calidad de vida del mismo y su familia.

Para finalizar, se expone y se reflexiona respecto a la visibilizacion de la importancia del rol
fonoaudioldgico y su atencién integral dentro del equipo interdisciplinario en cuidados paliativos en

pacientes con ELA con el fin de enriquecer la practica profesional.

Palabras claves: cuidados paliativos, ELA, rol fonoaudioldgico.




Introduccion.

En el presente ensayo se propone reflexionar sobre la relevancia e impacto del rol
fonoaudioldgico en el contexto de los cuidados paliativos, aplicados a pacientes con Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA). Mediante una comprensién profunda de los roles y funciones especificas que el/la
profesional fonoaudidlogo/a desempefia, en el marco de un enfoque integral e interdisciplinario, no solo
se busca enriquecer la practica profesional en esta drea especializada, sino que también se aspira a
contribuir significativamente al bienestar y la calidad de vida de quienes transitan esta compleja

enfermedad neurodegenerativa.

La enfermedad fue nombrada por primera vez por un neurdlogo francés del siglo XIX, Charcot, y
la describié como “una afeccién que combina la degeneracién de las células de la médula espinal que
controlan los musculos (motoneuronas inferiores) con la esclerosis de los tractos nerviosos laterales de la
médula espinal (vias piramidales o motoneuronas superiores)”. (Goetz, 2000, como se citdé en Charcot,

1860, p. 5).

En sus estudios, el autor, observd que los pacientes con este diagndstico médico presentaban:
atrofia o desgaste muscular progresivo que resultaba de la degeneracidn de las motoneuronas inferiores,
paralisis o debilidad muscular que evolucionaba y afectaba diversas partes del cuerpo, fasciculaciones que
son pequenas contracciones musculares visibles bajo la piel y signos de afectacién de la motoneurona
superior como espasticidad (rigidez muscular) y reflejos aumentados, debido a la esclerosis de las vias

laterales.

En 1997 la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), establecié el 21 de julio como el Dia Mundial
de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), con el objetivo de informar y sensibilizar a la poblacion sobre
esta enfermedad neurodegenerativa. A su vez, describe a la ELA como una enfermedad poco frecuente
ya que afecta a dos de cada 100 mil habitantes, siendo por lo general los diagnosticados varones de entre

40y 70 afios.

Esta enfermedad se caracteriza por una debilidad muscular progresiva y generalizada, inicia
principalmente en una extremidad. Entre las manifestaciones clinicas se observan disfagia, hiperreflexia,
disartria, grados variables de espasticidad y fasciculaciones musculares difusas que impacta de manera

directa en los musculos que intervienen en la deglucidn, comunicacién y respiracién.

Segun Chiavaro (2011)



El sistema estomatogndtico funciona con caracteristicas particulares, ya que sus
estructuras y oérganos desarrollan mds de una funcidn determinada, como es el caso del
denominado aparato masticatorio, término utilizado para referirse a las estructuras que
posibilitan la ingesta. Dicho aparato interviene en otras funciones ademads de la masticacion,
funciones reflejas o vitales como la succién y deglucidon y también funciones adquiridas y
evolutivas como el habla, la cual requiere un alto nivel de sofisticacidn y organizacion. Esto hace
que la actividad de dicho aparato sea coherente y solidaria con todas las funciones que desarrolla,
y que dicho término realmente quede inapropiado para su identificaciéon, ya que excede

ampliamente a la funcién masticatoria. (p.4).

A medida que la enfermedad avanza, los pacientes experimentan una pérdida progresiva de la
autonomia, la cual afecta sus funciones vitales. En este contexto, es fundamental la necesidad de los
cuidados paliativos, ya que ofrecen un enfoque integral que acompana al paciente y a su familia en el

trayecto final de la vida.
Los cuidados paliativos son definidos segtin la OMS (2002), como

El enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados
gue afrontan problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Los cuidados
paliativos previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacién temprana, la evaluacion

y el tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. (p.1).

En este contexto, la intervencidn fonoaudiolégica desempefia un rol fundamental desde los
estadios iniciales de la enfermedad, ya que es el profesional idéneo para evaluar y tratar dichas
alteraciones, a través de evaluaciones clinicas y el uso de tecnologias adaptativas. Contribuye
significativamente a mantener la calidad de vida del paciente, la comunicacion funcional y la seguridad

alimentaria durante el mayor tiempo posible.

Es esencial destacar la importancia de un enfoque interdisciplinario en el abordaje de la ELA
conjuntamente con los cuidados paliativos. La interdisciplina, tan mencionada en el dmbito de la salud,
no solo contribuye a una atencién mas completay precisa del paciente, sino que también permite abordar
las necesidades emocionales, psicoldgicas y sociales que surgen durante el proceso de la enfermedad.
Esta vision integral y global no se limita al paciente como individuo aislado, sino que también considera
su contexto familiar, social y cultural. De esta manera, se asegura una atencién mas humana, respetuosa

y adaptada a las singularidades de cada persona.



Objetivos.

Objetivo general: Visibilizar la importancia de la intervencidn fonoaudiolédgica en la atencién integral de

cuidados paliativos en pacientes con ELA.
Objetivos especificos:
1. Desarrollar la incidencia de la ELA en las alteraciones deglucién, respiracion, comunicacién y voz.

2. Describir las funciones que despliega el/la profesional fonoaudidlogo/a en el equipo

interdisciplinario en los cuidados paliativos en pacientes con ELA.

3. Discutir la interdisciplinariedad en el equipo de cuidados paliativos en pacientes con ELA.



Problematizacion.

Segun los postulados de Bozzo y Mirra (2016):

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) se define como una enfermedad neuronal fatal del
sistema nervioso central, caracterizada por una degeneracién progresiva tanto de las neuronas
motoras superiores como de las inferiores, que tiene como consecuencia una debilidad muscular

gue avanza hasta la hipotrofia, la pardlisis y la aparicidn de otros efectos piramidales. (p.84).

Consecuentemente, afecta las funciones vitales como la comunicacion, la deglucién y la
respiracion. Ante la complejidad de esta patologia, el abordaje interdisciplinario en los cuidados paliativos
se presenta como el pilar fundamental para garantizar una atencion integral y mejorar la calidad de vida

del paciente.

Dicho lo anterior: ¢Qué beneficios aporta el abordaje interdisciplinario al tratamiento de
pacientes con ELA en fase paliativa? ¢Qué importancia tiene la comunicacion entre profesionales del

equipo interdisciplinario para garantizar un cuidado integral del paciente?

Histéricamente el abordaje de esta enfermedad se caracterizd por la atencion del neurdlogo/a y
el personal de enfermeria, los cuales son reconocidos y priorizados por su intervencién directa en el
diagndstico, manejo farmacoldgico y cuidados generales. Sin embargo, es necesaria la intervencién de
otros profesionales como fonoaudidlogo/as, kinesidlogo/as, nutricionistas, terapeutas ocupacionales,
psicélogo/as y trabajadores sociales para garantizar un acompafiamiento continuo y respetuoso de las

necesidades y los deseos del paciente.

Por todo lo expuesto, el/la fonoaudidlogo/a tiene un desempefio clave dentro del equipo de
cuidados paliativos. Es fundamental para la preservacion de la comunicaciéon, condicion esencial para la
autonomia, la expresion de deseos y necesidades, y el mantenimiento de los lazos sociales del paciente.
En consonancia: ¢Qué recursos utiliza el/la fonoaudidlogo/a para tratar los trastornos de comunicacion,

deglucidén y respiracion en estos pacientes?

El/la fonoaudidlogo/a es crucial para el sostenimiento y las adaptaciones de estas tres funciones,
conforme avanza la enfermedad ya que colabora en la toma de decisiones éticas sobre el uso de
dispositivos de asistencia como la comunicacidn aumentativa y alternativa, por ejemplo, el uso de
pictogramas. Se tiene en cuenta la particularidad del paciente ya que son estrategias para mantener la

interaccion con el entorno. A su vez, participa en la seleccion de las vias alternativas de alimentacién. Su



intervencién en la deglucidon y respiracion es vital para prevenir complicaciones graves como la

desnutricién y la neumonia por aspiracién, que podrian implicar riesgo de vida.

Por esto, surge el siguiente interrogante: iPor qué, a pesar de las alteraciones en el habla
(disartria), la voz (disfonia), la deglucion (disfagia), la respiracién (incoordinacion fono-respiracion,
incoordinacion deglucién-respiracion), la funcién del fonoaudidlogo/a dentro del equipo interdisciplinario

no recibe la misma visibilidad y valoracién que la de otros profesionales de la salud?

La falta de un reconocimiento por la labor profesional que desempefia el/la fonoaudidlogo/a,
equiparable al de otras disciplinas, podria afectar al diagnéstico oportuno y el abordaje terapéutico, ya
que limitaria el acceso temprano y continuo. Esta situacién no soélo impactaria negativamente en la
capacidad del paciente para comunicarse, respirary alimentarse de forma segura, sino que también afecta

su bienestar psicolégico y emocional, al verse progresivamente mas aislado y dependiente.

A partir de una revision de la literatura cientifica disponible en bibliotecas virtuales, no se han
identificado investigaciones nacionales que aborden especificamente esta tematica. No obstante, se han
encontrado trabajos de grado desarrollados en paises limitrofes como Chile, Brasil y Colombia, lo cual
evidencia una significativa brecha en la produccion cientifica Argentina en este campo. De aqui la
importancia de poner en debate si esta desestimacion del rol fonoaudiolégico responde a un
desconocimiento de su alcance, a una jerarquizacién implicita de las profesiones dentro del ambito de la
salud, o a la ausencia de politicas en salud que promuevan una verdadera integracion y valoracion

equitativa de todos los miembros del equipo interdisciplinario en la atencién de la ELA.



Capitulo I: ELA.

El término Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA) fue descrito por Charcot (1860), neurdlogo francés
del siglo XIX, quien nombré por primera vez la enfermedad y la describié como “una afeccién que combina
la degeneracion de las células de la médula espinal que controlan los musculos (motoneuronas inferiores)
con la esclerosis de los tractos nerviosos laterales de la médula espinal (vias piramidales o motoneuronas
superiores)” (Goetz,2000, p.337). Es por este motivo que se la conoce universalmente como enfermedad

de “Charcot”.

Dicha enfermedad afecta a las células nerviosas que controlan los movimientos voluntarios de
los musculos, denominadas neuronas motoras. Dentro de estas existen dos grupos, el primero se
denominan neuronas motoras superiores y se extiende desde el cerebro hasta la médula espinal. El
segundo grupo se prolonga desde la médula espinal hasta los musculos de todo el cuerpo y se denomina

neuronas motoras inferiores.

Su etiologia es actualmente desconocida, los autores Tokuda y Furukawa (2016) plantean que
existen dos variantes de la enfermedad: esporadica (sin predisposicidn genética), que representa mas del
90% de los casos diagnosticados con una edad promedio de 60 afios; y familiar, (con posible causa

hereditaria) a partir de los 50 afios.

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), la considera como una enfermedad poco frecuente,
con una incidencia aproximada de dos casos por cada 100.000 habitantes. Epidemioldgicamente, se
observa una mayor prevalencia en el sexo masculino, con un rango de edad comun para el diagndstico
entre los 40 y 70 aifos. Ademads, no se debe dejar de lado que la exposicidn a ciertos factores ambientales
como fumar o estar expuesto a toxinas ambientales puede incrementar el riesgo de desarrollar dicha

enfermedad, si bien no es algo determinante puede inferir en las personas.

Segun las investigaciones del Hospital Universitario de La Paz (2022) la forma mas habitual de

I/I

presentacion de la ELA (70-75% de casos) es la denominada “espinal”, que se manifiesta por la aparicién
de debilidad y amiotrofia distal asimétrica en la extremidad superior o inferior de curso progresivo, sin
dolor ni trastornos sensitivos acompafiantes. En un menor porcentaje de casos el inicio es “bulbar” (20%
de casos), en forma de dificultades para la articulacion del lenguaje, seguidas habitualmente de disfagia.

(p.7).
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El diagndstico médico de esta patologia es principalmente clinico. Se basa en estudios subjetivos
como la entrevista inicial al paciente y sus familiares, y estudios objetivos como, la exploracién fisica y el

apoyo de diversas pruebas complementarias. En cuanto a la entrevista, Levin (1992) plantea:

Desde el inicio se produce un acuerdo tdcito: alguien, paciente, solicita ser atendido y el
terapeuta acuerda atenderlo, escucharlo y comprenderlo. El discurso produce un relato de
sucesos, de una realidad en la que se cuenta, se recuerda ordenando hechos que a veces son
confusos, ddndoles una relacién de causalidad o yuxtaponiéndolos o ubicandolos uno antes que
otro. Lo narrado no es una cronologia, en eso que se dice con una forma discursiva expone, en
esa situacion y para otro, indicadores afectivos, sociales, culturales, tales como: verglienza,

confusion, temores, valores, prejuicios, etc. (p.1).

En post de arribar al diagndstico, la entrevista incluye preguntas especificas que faciliten la
comprension del caso. No se trata de una conversacién ya que no se produce un intercambio de roles, ni

tampoco de un interrogatorio.

Dado que la enfermedad es de naturaleza progresiva, se considera importante un diagndstico
temprano al observar los primeros sintomas. Su avance afecta con rapidez las funciones vitales, lo que
lleva a la persona a perder su autonomia. Ademas, es clave para poder establecer el tratamiento
apropiado. Dado que no existe un marcador bioldgico de uso generalizado que permita confirmar o
descartar por completo el diagndstico. Es importante realizar multiples estudios diagndsticos como la
electromiografia con neuroconducciones que, segun Costa (2012) “ha sido la ayuda mas util para el
diagndstico y seguimiento de pacientes con enfermedades de las neuronas motoras y para su diagndstico

diferencial”. (p.5).
Segln Andersen (2012):

Los estudios de laboratorio clinico ayudan a descartar otros trastornos que pueden
simular sindromes de las neuronas motoras, comorbilidades y complicaciones de la enfermedad.
Se recomiendan los siguientes: hemograma, reactantes de fase aguda, pruebas de funcién renal,

hepatica y tiroidea, electrdlitos, electroforesis de proteinas y perfil glucémico. (p.5).

Ademas, si bien los estudios genéticos no forman parte del abordaje diagndstico estandar en
todos los pacientes, la asesoria genética se acrecienta significativamente cuando la presentacion clinica

sugiere una ELA Familiar (ELAF) o en casos caracterizados por un inicio juvenil de la patologia.
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Entre enero y marzo de 2009, se llevd a cabo un estudio retrospectivo y descriptivo en el
Departamento de Enfermedades Neurodegenerativas del Instituto Nacional de Ciencias Neuroldgicas de
Peru. El propdsito de la investigacidon fue describir las caracteristicas clinicas y demograficas de los
pacientes diagnosticados con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), segun los criterios de El Escorial®. Los
participantes fueron hospitalizados en la institucién al menos una vez, durante el transcurso de enero de

1985 hasta agosto de 2007.

Para el estudio, se analizaron las historias clinicas de los pacientes de las que se obtuvieron datos
demograficos y clinicos a partir de una ficha estructurada. De un total de 109 historias clinicas revisadas,
se seleccionaron 85 que cumplieron con los criterios de inclusién. La edad promedio de inicio de los
sintomas en esta cohorte fue de 51 afios, y el intervalo promedio entre el inicio de los sintomas y la fecha
de diagndstico se establecid en 20 meses. El andlisis de los datos indicé que la distribucién por género
mostré una prevalencia de casos en mujeres, las cuales representaron el 67.1% de la muestra (57

pacientes), en comparacion con el 32.9% (28 pacientes) correspondiente a varones.

En cuanto a la presentacién clinica inicial, la region bulbar fue el area mds comunmente afectada,
manifestandose en un 37.6% de los casos (32 pacientes). Le siguieron las afectaciones en miembros
inferiores, observadas en el 30.6% de los pacientes (26 casos). Por otro lado, los sintomas iniciales en los
miembros superiores se presentaron en el 22.4% de la muestra (19 casos), mientras que una presentacion

generalizada desde el inicio se observé en el 9.4% restante (8 casos).

Para que los pacientes sean diagnosticados con ELA, deben tener signos clinicos y sintomas de
dafio de las neuronas motoras superiores e inferiores que no puedan ser atribuidos a otras causas.

Rowland (1998) plantea que:

Los sintomas de neurona motora superior incluyen enlentecimiento del habla,
espasticidad, hiperreflexia, signo de Hoffman o de Babinsky. Mientras que los signos de neurona
motora inferior incluyen atrofia, fasciculaciones y debilidad. En algunos casos, los sintomas
iniciales afectan una de las piernas y los pacientes experimentan dificultad al caminar o correr o

se dan cuenta de que tropiezan o tambalean mds a menudo. (p.90).

Desde la intervencidon fonoaudioldgica, el diagndstico de la ELA representa un desafio

considerable para el profesional, ya que debe reconocer estos sintomas y signos clinicos tempranos para

1 (criterios de diagndstico clinico y la clasificacién de la ELA. Establecido por expertos en Espafia debido a la gran
variedad de sintomas en etapas iniciales. Actualmente este criterio se extiende a nivel mundial)
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tratar las complicaciones que afectan la comunicacion, la alimentacion y la respiracidn. La debilidad de los
musculos respiratorios y la consecuente dificultad para respirar impactan en la produccidn vocal, mientras
que la disfagia genera un riesgo significativo para la salud del paciente. Los cambios en el habla y la voz,
como la ronquera, exigen una intervencién constante para preservar la capacidad comunicativa. La
pérdida del control cefélico agrava alin mas la dependencia del paciente. Por estos motivos, el profesional
trabaja no solo para tratar los sintomas, sino también para mantener la autonomia y la calidad de vida de
la persona, adaptando estrategias y herramientas que permitan una interaccién social y una nutricién

segura como también la comunicacidn con la familia y el equipo interdisciplinario.

En una persona sin alteracidn en la deglucién, el proceso de tragar es un acto coordinado, la
lengua, los musculos de la boca, la faringe y la laringe trabajan en conjunto. La lengua moviliza los
alimentos para formar el bolo alimenticio, preparandolo para la deglucién. Paralelamente, la laringe y las
cuerdas vocales cierran la glotis para proteger la via respiratoria, evitando que los alimentos o liquidos

entren en los pulmones a las vias aéreas inferiores.

La deglucién se divide en tres fases principales: oral, faringea y esofagica. La fase oral es voluntaria
e implica la masticacién y el transporte del alimento a la faringe. La fase faringea es involuntaria y protege
las vias respiratorias mientras el alimento pasa hacia el eséfago. La fase esofagica, también involuntaria,
utiliza ondas de peristaltismo para mover el bolo a través del eséfago hasta el estémago. A su vez, en la
fase faringea, el patrén habitual es una inspiracidn seguida de una apnea (interrupcién de la respiracién)
durante la deglucién, para luego espirar. Esta apnea protectora es esencial, ya que previene que el bolo

alimenticio ingrese a la via respiratoria.

En los pacientes con ELA, a lo largo de la evolucion de la enfermedad esta funcién podria afectarse
en diversos grados de compromiso. La debilidad de la musculatura oral, faringea y laringea, sumada
principalmente a la debilidad de la lengua, impide la correcta formacidon y movilizaciéon del bolo
alimenticio. Ademas, los mecanismos protectores de la via aérea, como el cierre glético y de las cuerdas
vocales, se encuentran debilitados. Esto provoca una ineficaz o incluso ausente apnea durante la
deglucidn, lo que aumenta el riesgo de que los alimentos o liquidos sean aspirados hacia los pulmones.
Esta aspiracion puede derivar en serias complicaciones, como la neumonia aspirativa que implica un riesgo

de vida para el sujeto.

Ante la aparicion de los primeros sintomas de disfagia, es crucial realizar cambios en la

alimentacion para facilitar estos procesos. Estas modificaciones alimentarias, junto con las maniobras
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deglutorias, son fundamentales para garantizar una deglucidon segura. Las maniobras deglutorias son
técnicas posturales que se realizan para reducir el riesgo de aspiracién y la pérdida de peso en el paciente.
Cada maniobra tiene un objetivo especifico: modificar la fisiologia de la deglucién para asegurar que la

alimentacion cumpla su funcidn nutritiva sin riesgos.

La deglucion y la respiracidon son funciones complejas que estan estrechamente coordinadas a
nivel neuroldgico para garantizar un proceso de alimentacion seguro. Es importante destacar que estas
técnicas no se aplican exclusivamente a pacientes con ELA, sino que se utilizan en cualquier persona que
presente dificultades para tragar. Todas estas intervenciones buscan proporcionar seguridad al proceso

de alimentacion.
Garcia (1998), agrega que las alteraciones mas caracteristicas de la ELA son:

La fatiga, sintoma habitual al inicio, duradero durante toda la enfermedad, depresidn,
ansiedad, insomnio, después del diagndstico y por causa de la evolucion de la enfermedad,
pérdida de la capacidad motora y autonomia progresiva para realizar necesidades bdsicas como
la higiene, alimentacién, comunicacidn, ocio, dificultades para alimentarse por debilidad muscular
afectando la deglucién, problemas respiratorios por causa de la debilidad muscular, problemas

como la sialorrea. (p.8).

Cabe destacar que en ningin momento se afectan las facultades intelectuales, ni directamente
los érganos de los sentidos, tampoco existe afectacion de los esfinteres, ni de la funcién sexual. Debido a
la pérdida de funciones motoras sin un deterioro intelectual, la mayoria de pacientes cursan con estados
depresivos, sintomas emocionales, llanto, risas inapropiadas, sintomas que no deben confundirse con

ningun problema psiquiatrico.

Segun Aggarwal, y Cudkowicz (2008), no existe tratamiento curativo para la ELA. Actualmente el
principal objetivo del mismo es prolongar la supervivencia y mejorar la calidad de vida de los pacientes
mediante el uso de agentes neuroprotectores, manejo sintomatico, nutricional y soporte ventilatorio. La
biblioteca Nacional de Medicina de Estados Unidos describe que hay dos medicamentos que ayudan a
frenar el progreso de los sintomas y mejoran la calidad de vida del paciente, estos son: el Riluzol (Rilutek)

y Edaravon (Radicava).

En 2012, se realizd una investigacidon publicada en la National Library of Medicine cuyo objetivo
fue examinar la eficacia del medicamento Riluzol en el tratamiento de pacientes con ELA. El objetivo

principal del estudio fue determinar si este farmaco podria prolongar la supervivencia de los pacientes y
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retrasar la necesidad de procedimientos de soporte vital, como la tragueotomia y la ventilacidn
mecanica. Los participantes en los estudios revisados fueron adultos con diagndstico de ELA, a los que se

les administrd Riluzol o un placebo.

Los resultados de la investigacién concluyeron que una dosis diaria de 100 mg de Riluzol es
razonablemente, segura y efectiva. Es una opcién de tratamiento que, aunque no cura la enfermedad, si
contribuye a mejorar los resultados de los pacientes al prolongar su esperanza de vida y retrasar la

progresion de la enfermedad.

La decisién de ofrecerle al paciente dichos medicamentos le concierne al neurdlogo/a vy el
tratamiento pertinente de rehabilitacion o terapias, lo lleva a cabo un equipo interdisciplinario, el cual
puede estar conformado por el/la fonoaudidlogo/a, neurdlogo/a, enfermero/a, terapeuta fisico y
ocupacional, nutricionista, psicologo/a y trabajador/a social; en ocasiones se requieren también
neumalogo/a, psiquiatra y ortopedista. Es relevante destacar que dicho equipo no va a estar conformado
siempre por los mismos profesionales ya que va depender de la particularidad y severidad del paciente,
es decir, que tan avanzada esté la enfermedad, que tan afectadas estén sus funciones vitales y cémo

impacta esto a nivel emocional y social.

El rol fonoaudiolégico adquiere una relevancia fundamental en el manejo integral de los sintomas
que afectan directamente la comunicacidn, la deglucion, la respiracién y la voz, que son las principales
areas afectadas por la enfermedad. La intervencidon fonoaudioldgica busca mantener la autonomia del
paciente durante el mayor tiempo posible. Es por ello, que dentro del equipo de salud brinda el apoyo y
las herramientas necesarias para que el paciente y su familia puedan transitar la enfermedad con la mayor

dignidad y bienestar posible.
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Capitulo Il: Cuidados Paliativos.

Los Cuidados Paliativos (CP) tienen sus origenes en el imperio Bizantino, influenciados por
doctrinas religiosas que buscaban promover la caridad y la bondad. Surgieron en diversas culturas y
naciones a través de la creacién de hospicios y hospitales que ofrecian alojamiento y atencién a forasteros,
personas de bajos recursos, enfermos y moribundos. Con el tiempo, su enfoque se limité a la atencidn de
pacientes con cancer en etapa avanzada. Actualmente, su alcance se expande para incluir a individuos

con enfermedades terminales, progresivas o en fases finales.

La pionera de los CP modernos fue Cicely Saunders, enfermera, trabajadora social y médica que
identificd la necesidad de un nuevo tipo de atencién para los pacientes con enfermedades terminales. Su
experiencia directa con el dolor y la angustia de los enfermos, y la observacién de que sus necesidades no
eran satisfechas por el sistema de salud tradicional, la impulsaron a desarrollar un modelo de atencién
integral que se centra en el bienestar del paciente en todas sus dimensiones: fisica, psicoldgica, social y
espiritual. En 1967, Saunders abrid St Christopher’s Hospice en Londres, el primer hospicio que combind
el control experto del dolor y los sintomas, la atencién compasiva, la ensefianza y la investigacion
clinica. En 1969, Saunders conformd el primer equipo de atencién domiciliaria que llevd la atenciény la

filosofia de St. Christopher a la comunidad.

En 1980 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) incorporé oficialmente el concepto de
Cuidados Paliativos y promovid el Programa de Cuidados Paliativos como parte del Programa de Control

de Cancer. En el afio 2002 los definié como:

Un enfoque para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias que enfrentan
los problemas asociados con enfermedades potencialmente mortales. Incluye la prevencion y el
alivio del sufrimiento mediante la identificacién temprana, evaluacidn y tratamiento del dolor y

otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. (p.1).

Por lo antes mencionado, se destaca la naturaleza de los CP como un enfoque integral cuyo
principal objetivo es mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias. No se limita solo a la
atencion fisica; al contrario, reconoce que la enfermedad potencialmente mortal genera sufrimiento en
multiples dimensiones. A su vez, esto sugiere que los CP no son un ultimo recurso, sino un
acompafiamiento constante que busca prevenir y aliviar el dolor desde los primeros momentos. Se hace
énfasis en la familia, ya que reconoce que el proceso de la enfermedad afecta a todo el entorno del

paciente. Centrandose en el bienestar holistico de las personas.
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Por ello, la atencidn paliativa se concibe como una asistencia total y activa que se extiende a lo
largo del proceso de la enfermedad, no sélo en la etapa final de la vida. Se puede proporcionar junto con
tratamientos curativos, y se adapta a las necesidades cambiantes del paciente y de su entorno. Aries P.
(2000) agrega que: “la atencion paliativa mejora la calidad de vida de los pacientes con enfermedades

avanzadas” (p.17).

Se centra en el control de sintomas, mediante el uso de herramientas y tratamientos
especializados. También se considera el impacto emocional y psicolégico de la enfermedad, y ofrece
apoyo para gestionar la ansiedad, la depresidon y el miedo. Ademas, aborda cuestiones practicas y sociales,
como la planificaciéon de cuidados, el acceso a recursos y el acompafiamiento en el duelo para los

familiares.

Es pertinente mencionar que en nuestro pais existe la Ley N° 27678 de Cuidados Paliativos dictada
en el afio 2022, asegura “el acceso de los pacientes a las prestaciones integrales sobre cuidados paliativos
en sus distintas modalidades, en el ambito publico, privado y de la seguridad social y el acompafamiento
a sus familias” (p. 1). La desigualdad en el acceso al sistema de salud y la escasez de recursos econémicos
subraya la trascendencia de esta ley ya que busca establecer la equidad entre los distintos sectores de la

sociedad, y garantizar el acceso a la salud como un derecho fundamental de todos.
Por otro lado, Medeiros (2023) sefiala que:

Las unidades de CP pueden ubicarse dentro de un hospital y brindar cuidados a pacientes
hospitalizados mientras se estabiliza |a situacidn clinica y este pueda ser derivado a su domicilio u
otro centro donde pueda continuar su atencién ambulatoria. También es posible que algunas

personas reciban los CP hospitalizadas hasta el momento del fallecimiento. (p.2).

No se debe dejar de lado la individualidad del paciente dentro de las unidades de cuidados
paliativos en el dmbito hospitalario, ya que son un espacio de transicién y acompafiamiento que dependen
de la severidad de cada caso. Pueden ofrecer el mejor ambiente para asegurar un acompafamiento digno
y sin dolor, al respetar las decisiones que el/la paciente y su familia tomen, debido a que algunos prefieren

que el final de la enfermedad ocurra en su domicilio acompanado de dicho equipo y familia.

Es pertinente destacar que un aspecto fundamental de la atencidn paliativa es su caracter
interdisciplinario. Un equipo interdisciplinario esta integrado por profesionales que ayudan a aliviar el
sufrimiento grave asociado a la enfermedad, cada uno posee un enfoque particular que permite promover

alivio en las dimensiones fisica, psicoldgica, social y espiritual. Es por ello, que la falta de una comunicacion
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efectiva, tanto a nivel individual como entre los equipos de una institucién de salud, constituye un
obstaculo significativo para la provision de una atencion segura y de alta calidad. El equipo se encuentra
conformado por profesionales del area de la medicina, fonoaudiologia, enfermeria, psicologia, trabajo

social, kinesiologia, quimica y farmacia, entre otros.

Este enfoque es fundamental, y cobra adn mayor relevancia en enfermedades
neurodegenerativas, en las que la afectacién progresiva de diferentes sistemas corporales exige una

coordinaciéon y seguimiento constante como en el caso de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).
En consonancia con lo antes mencionado Oliver D. et al. (2014) remarca que:

En la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), los cuidados paliativos son apropiados desde el
momento del diagndstico, especialmente porque la duracién prolongada entre el inicio de los
sintomas y el diagndstico significa que muchos pacientes estan severamente discapacitados para

el momento en que se les diagnostica. (p.72).

Surge entonces el siguiente interrogante: ¢ Cual es el momento oportuno para la aplicacién de los

cuidados paliativos en pacientes con ELA?

Los cuidados paliativos no deben ser un recurso tardio, sino un acompafiamiento integral y
proactivo desde el primer momento. La atencién interdisciplinaria en pacientes con ELA en cuidados
paliativos debe centrarse no sdélo en la calidad de vida, sino también en considerar las expectativas de vida
de cada enfermo/a. La vision de un equipo de profesionales que trabaja en conjunto es el pilar de un
cuidado digno y humano. Este enfoque es crucial porque la ELA no solo afecta el cuerpo, sino que también
tiene un impacto profundo en la salud mental, emocional y social del paciente y su familia. Scull Torres
(2018) destaca: “El cuidado paliativo llega mas alla del simple control de sintomas en pacientes con ELA,

en la busqueda para aliviar la angustia fisica, psicoldgica y existencial.” (p.72).
De Sousa Campos (1997) agrega:

En esta relacion entre enfermedad y sujeto hay, por lo tanto, muchas posiciones posibles.
Desde aquellas en las que la dolencia ocupa un gran espacio en la existencia del sujeto, hasta otras
en que la enfermedad es un riesgo, un evento transitorio y fugaz. Por otro lado, enfermedades
semejantes del punto de vista de su clasificacion pueden incidir de forma diferenciada conforme

la historia y los recursos subjetivos y materiales de cada sujeto. (p.70).
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Por lo tanto, el enfoque de la practica clinica no debe perder de vista al individuo en su totalidad.
Es decir, la clinica se centra en la persona, su padecimiento, el entorno y su existencia concreta,
reconociendo la enfermedad como una parte integral de esa existencia. No obstante, la medicina a
menudo se limita a una visién puramente ontoldgica de las enfermedades, lo cual convierte a las dolencias
en el Unico objeto de estudio. Esta perspectiva lleva a una reduccién de las personas a sus padecimientos,
como si la enfermedad se apodera de la totalidad de su personalidad, cuerpo y ser. De esta manera, la

esencia del sujeto parece quedar relegada, y la dolencia ocupa su lugar.
Connolly S, Galvin M, Hardiman O. (2015) agregan:

La incapacidad para ejercer la autonomia genera problemas de indole bioético en el
proceso de toma de decisiones, en muchas ocasiones, aunque el enfermo que padece ELA no
puede expresarse, comprende lo que sucede y las decisiones que se toman, pueden ser opuestas

a su preferencia. (p.73).

Por lo tanto, es crucial respetar y considerar los deseos del paciente. Desde el inicio, se debe
establecer una comunicacion clara con el equipo de salud, la familia y él. El rol fonoaudiolégico es
fundamental en este proceso, ya que interviene en todas las etapas de la enfermedad, no sdlo al final de

la vida del paciente al mantener la comunicacion entre ellos.
Achury y Pinilla (2016) sostienen que

La comunicacion terapéutica debe ser el instrumento que permita facilitar la elaboracion
de la pérdida; ésta debe informar, orientar y apoyar a la familia en la toma de decisiones,
acompafiamiento y recuperacion de sus actividades de la vida diaria; sin embargo, en un nivel mas

profundo implica compartir emociones, brindar seguridad y confianza. (p.58).

En el afio 2021 se llevd a cabo una investigacion en el Hospital Universitario de la Paz en Madrid,
cuyo obijetivo principal fue describir la trayectoria final de vida de pacientes con ELA seguidos por un
equipo de soporte cuidados paliativos domiciliario equipo de soporte de atencién paliativa domiciliaria
(ESAPD). El objetivo secundario fue examinar los factores asociados con el lugar de muerte vy
supervivencia. Fue un estudio observacional retrospectivo en una cohorte de pacientes diagnosticados
con ELA y seguido por un ESAPD. Se analizaron variables sociodemogriéficas, la supervivencia desde el
inicio de la ventilacion, supervivencia desde el inicio de la gastrostomia, consumo de recursos sanitarios,

uso de opioides, planificacién anticipada de decisiones (PAD), lugar de muerte y causa de muerte.
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Se incluyeron 60 pacientes. Los principales sintomas fueron disnea y disfagia. La PAD fue trabajada
en el 83 % de los pacientes. Cincuenta y dos (83 %) pacientes murieron en domicilio o en una unidad de
cuidados paliativos. Se requirieron opioides durante las ultimas 24 h en el 47 % de los pacientes. La causa
de muerte fue por insuficiencia respiratoria, infeccidn respiratoria, muerte durante el suefio y rechazo del
tratamiento parael 47,16 y 15 % respectivamente. El 25 % requirieron sedacion paliativa. La supervivencia
media desde el inicio de la alimentacion enteral, la ventilacion mecanica no invasiva y la ventilacidn
invasiva fue de 7, 13 y 12 meses, respectivamente. El nimero promedio de visitas del ESADP fue de 14
(DE: 12). Haber recibido informacién y no haber sido ingresado en el hospital durante el periodo de

estudio se asocid con un aumento significativo de la probabilidad de morir en el domicilio.

En resumen, la causa de muerte mds frecuente fue la insuficiencia respiratoria, que en la mayoria
de los casos requirié tratamiento con opioides. Uno de cada 4 pacientes requirié sedacion paliativa. La

mayoria de los pacientes con ELA fallecieron en domicilio.
Es pertinente tomar la postura de Ferrel (2005), que sostiene:

En lafase final de vida, se deben replantear todos los objetivos terapéuticos, adecuandose
a las nuevas situaciones. El equipo interdisciplinario en CP, que brinda cuidados al final de la vida,
debe individualizar la decision terapéutica para cada paciente, conociendo y respetando sus
deseos y decisiones. Bajo ninguna circunstancia, se deben suprimir los cuidados elementales de
higiene y bienestar, ni suspender la medicacidon elemental. En contraste, se deben omitir y
suspender los tratamientos médico-terapéuticos, que no se dirigen a producir alivio y que no

afectan de manera significativa el prondstico de muerte. (p.19).

Resulta evidente la necesidad de un enfoque global e individualizado en los cuidados paliativos y

se destaca el principio fundamental de la primacia del bienestar y la dignidad del sujeto.

El rol del fonoaudidlogo/a se centra en preservar la comunicacion, la deglucion, la voz y la
capacidad respiratoria como pilares de la calidad de vida. No se trata de "curar" la disfagia o la anartria,
sino de adaptar las estrategias para que el paciente se pueda relacionar con su entorno y alimentar de
manera segura y eficaz. La meta es prolongar la vida para que el paciente logre transitarla con dignidad.
Para esto vuelve a tomar un lugar protagonico el equipo interdisciplinario y el respeto por los deseos del

paciente.

Esto valida la necesidad de una comunicacidon constante y empatica, para que el/la

fonoaudidlogo/ay los demas profesionales puedan contribuir en ayudar al paciente y a su familia a tomar
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decisiones informadas sobre la alimentacion y la comunicacion. De esta manera, el/la fonoaudidlogo/a se
integra como un miembro activo y esencial en el equipo de cuidados paliativos, al asegurar que la voz del

paciente no solo se escuche, sino que también se comprenda y se honre en esta etapa decisiva.
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Capitulo lll: Intervencion Fonoaudioldgica.

La fonoaudiologia es la disciplina que tiene como objeto de estudio la comunicacién humana. En
Argentina existe la Ley N°27568 del “Ejercicio profesional de la Fonoaudiologia” que en su Articulo 2°

establece:

Se considera ejercicio profesional de la fonoaudiologia a las siguientes actividades:
promocién, prevencion, estudio, exploracién, investigacién, evaluacién por procedimientos
subjetivos y objetivos que permitan el diagndstico, prondstico, seguimiento, tratamiento,
habilitacidon y rehabilitacion de las patologias de la comunicacién humana en las areas de:
lenguaje, habla, audicidn, voz, fonoestomatologia entendida como funciones orales de succién,
masticacién, sorbicidén y deglucidn para el transito de la saliva y las relacionadas con la ingesta de
la alimentacidén, e intervenciéon temprana entendida como acciones de neuro-habilitacion para

desarrollar las funciones que sustentan la comunicacion y el lenguaje. (p.1).

A partir de lo expuesto surge el siguiente interrogante: ¢En qué areas y ambitos el/la

fonoaudidlogo/a desempefia su labor en relacion a la enfermedad?

El/la fonoaudidlogo/a es un profesional de la salud que brinda atencién integral en el campo de
la comunicacién humana y trabaja con personas de todas las edades, desde el nacimiento hasta la vejez.
El alcance de la profesidn se extiende a través de diversas areas de especializacion y funciones, con
presencia tanto en entornos de salud como educativos. Las principales areas de intervencién incluyen la
voz, el habla, el lenguaje, la audicidn y el aprendizaje pedagdgico. Las funciones de un/a fonoaudidlogo/a
son diversas y se clasifican en diferentes categorias: asistencial, preventiva, técnico-administrativa, legal-

laboral, docente y de investigacién cientifica.

En el &mbito de la salud, el/la fonoaudidlogo/a puede ejercer en tres niveles de atencidon. Segin
Etchebarne (2001), el primer nivel es el mas cercano a la poblacién, el primer contacto. Es la puerta de
entrada al sistema de salud. Se caracteriza por contar con establecimientos de baja complejidad, como
consultorios, policlinicas, centros de salud, etc. En el segundo nivel de atencién se ubican los hospitales y
establecimientos donde se prestan servicios relacionados a la atencién en medicina interna, pediatria,
gineco-obstetricia, cirugia general y psiquiatria. El tercer y ultimo nivel de atencidn se refiere a la atencidn

de patologias complejas que requieren procedimientos especializados y de alta tecnologia.

Los cuidados paliativos, lejos de ser una especialidad restringida a un nivel de atencién especifico,

constituyen un componente esencial de la atencién integral al paciente. Su naturaleza holistica e
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interdisciplinaria trasciende los limites de la atencion primaria y se extiende hasta la atencién hospitalaria
altamente especializada. Esta visidn integradora reconoce que el bienestar del paciente es un proceso
continuo que debe ser abordado por un equipo de profesionales de diversas disciplinas, incluyendo
fonoaudidlogo/as, quienes desempefian un rol crucial en el manejo de sintomas como la disfagia,
dificultades en la respiracién y alteraciones en la comunicacion, para mejorar la calidad de vida de los
pacientes y sus familias en cada etapa de la enfermedad. Conforme a esto, el Programa Nacional de

Cuidados Paliativos (2016) agrega:

Los cuidados paliativos son la asistencia activa, holistica, de personas de todas las edades
con sufrimiento severo relacionado con la salud, debido a una enfermedad grave con el objetivo

de mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores. (p.1).
Entonces: ¢ Qué relacion hay entre la Fonoaudiologia y los Cuidados Paliativos?

La relacion entre la fonoaudiologia y los cuidados paliativos se basa en la atencién centrada en la
persona que se encuentra transitando una enfermedad progresiva y su familia. A través de la intervencién
fonoaudioldgica, se busca aliviar el sufrimiento, facilitar la interaccién social y preservar la identidad del
paciente en las etapas finales de su vida. Esta disciplina aborda las dificultades de comunicacion,
deglucién, lenguaje, habla y respiracién que surgen en pacientes con enfermedades terminales o

avanzadas.

En el afio 2025 se realizé una investigacion en la Universidad de Chile con el objetivo de describir
la practica fonoaudioldgica e identificar las competencias necesarias para el trabajo junto a personas que
requieren cuidados paliativos (CCPP). Se utilizé una metodologia cualitativa para la obtencién de datos,
entrevistas semiestructuradas a 11 fonoaudidlogas/os con experiencia en CCPP. Se revel6 que las dreas
principales de intervencidn incluyen alimentacion/deglucién, comunicacién y acompafiamiento. Se
destacé la importancia de la preparacion en politicas publicas, ética, bioética y la necesidad de contar con
habilidades de escucha y manejo de emociones para el trabajo en CCPP. Los resultados de la investigacién
destacan la necesidad de ofrecer, capacitacidon especifica en dos areas clave: el manejo de emociones y
las habilidades terapéuticas. Se requiere unificar los criterios de abordaje para el trabajo con esta

poblacién de pacientes
Santana (2020) plantea:

Dentro de las funciones que realiza el/la fonoaudidlogo/a en los CP se encuentran la

prevencion y rehabilitaciéon, principalmente en aspectos que involucran la deglucién vy
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comunicacion. Participa no sélo en la evaluacién, diagndstico y tratamiento de las personas con
trastornos que puedan surgir en deglucidon y comunicacién, sino que ademas es un soporte,

brindando asesoria, educando a las personas en CP y su familia, ademas acompafiando. (p.4).

Levin (2002), a través de su aporte fonoaudioldgico define la comunicacién como “comunién,
participacién en lo comun, compartir” (p. 10). Segun la autora (2002), “es con otro, para otro y por otro
gue demanda, que el sujeto producird discurso. Es decir, desde un inicio hay un encuentro con un

semejante” (p. 18).
A su vez, el Ministerio de Salud (2023) sostiene que:

La comunicacién es el proceso por medio del cual se transmite informacidn, es una puesta
en comun de significaciones intencionadas de un sujeto a otro, que involucra tanto aspectos
verbales (netamente linglisticos) como no verbales (la entonacidn o prosodia, la gestualidad facial
y corporal, etc.). Es un proceso fundamental de la experiencia humana que permite el intercambio
de diferentes mensajes (ideas, sentimientos, pensamientos, razonamientos, etc.). La
comunicacion es considerada como el proceso mas abarcador que involucra otros como lo son el

lenguaje y el habla. (p.10).

En pacientes con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), la comunicacion se encuentra afectada
debido a la debilidad y la atrofia de la musculatura orofacial (la lengua, los labios, el paladar, las cuerdas
vocales y el diafragma). La primera manifestacidn es la disartria, un trastorno del habla que afecta la
capacidad de la persona para articular sonidos, palabras y frases de manera clara debido a una debilidad
o falta de coordinacion de los musculos que controlan el habla. No afecta la capacidad de la persona para

entender o procesar el lenguaje, sino que solo se relaciona con la produccién del habla.
Segun Duffy (2013):

La disartria es un trastorno motor del habla que se debe a "una debilidad, paralisis,
lentitud, incoordinacidn o alteracion de la sensibilidad de la musculatura del habla. Esto resulta
en problemas con el tono de voz, el ritmo, el volumen, la precisién y la prosodia (entonacién y

ritmo) del habla. (p. 6).

Por ello, la intervencion fonoaudioldgica es crucial en el tratamiento de los trastornos del habla,
ya que ensefia a los pacientes a conservar su energia y mejorar la inteligibilidad. A través de diversas

técnicas, se busca que los pacientes puedan expresar sus deseos, emociones, inquietudes y miedos, tanto
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de manera verbal como no verbal. Se debe considerar lo no dicho, los silencios, las miradas y los gestos

como parte fundamental del proceso comunicativo.

A medida que la enfermedad avanza y la comunicacién verbal se vuelve ininteligible, una de las
opciones que le brinda el/la fonoaudidlogo/a al paciente son los sistemas de comunicacion alternativa y
aumentativa (SAAC). Segun ARASAAC (2025) agrega: Los Sistemas Aumentativos y Alternativos de
Comunicacion (SAAC) son formas de expresion distintas al lenguaje hablado, que tienen como objetivo
aumentar (aumentativos) y/o compensar (alternativos) las dificultades de comunicacién y lenguaje de
muchas personas con discapacidad. La comunicacién y el lenguaje son esenciales para todo ser humano,
para relacionarse con los demds, para aprender y para participar en la sociedad. Por esta razdn, todas las
personas, ya sean nifos, jévenes, adultos o ancianos, que por cualquier causa no han adquirido o han

perdido un nivel de habla suficiente para comunicarse de forma satisfactoria, necesitan usar un SAAC.

Cuando el paciente no opta por los Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacién
(SAAC), es crucial que tanto la familia como los profesionales sanitarios adopten estrategias especificas
para garantizar una comunicacion efectiva. Estas pautas, extraidas de la "Guia para la atencidn de la
esclerosis lateral amiotrdfica (ELA) en Espafia” (2009), buscan mejorar la interaccién cuando la capacidad

verbal del paciente esta deteriorada.

Para facilitar este proceso, la guia recomienda, en primer lugar, establecer un entorno propicio,
con el objetivo de crear un ambiente tranquilo y silencioso que minimice las distracciones. Los
interlocutores deben hablar despacio, empleando frases cortas y sencillas para asegurar que el paciente
pueda procesar el mensaje sin dificultad. Ademas, es fundamental no interrumpir al paciente,

permitiéndole expresarse a su propio ritmo sin anticipar o finalizar sus frases.

Cuando el lenguaje verbal se encuentra alterado, se debe alentar al paciente a utilizar la
comunicacion no verbal, como gestos, movimientos de ojos o expresiones faciales, para reforzar sus

mensajes.

Entre agosto del afio 2008 y julio del afio 2009 se realizé una investigacion cuantitativa en cuatro
instituciones de salud y una institucidon de educacion superior ubicadas en la ciudad de Sao Paulo, Brasil.
La misma, tuvo como objetivo evaluar la relevancia y el uso de las estrategias de comunicacién en
cuidados paliativos. Contd con 303 profesionales de la salud que trabajaban con pacientes sometidos a
cuidados paliativos. Los datos se sometieron a un analisis estadistico descriptivo. La mayoria (57,7%) no

pudo citar al menos una estrategia de comunicacién verbal, y solo el 15,2% menciond cinco sefiales o
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estrategias no verbales. Las estrategias verbales citadas con mas frecuencia fueron las interrogativas
sobre la enfermedad/tratamiento, mientras que las estrategias no verbales incluyeron el contacto
afectuoso, el contacto visual, la sonrisa, la proximidad fisica y la escucha activa. Si bien los profesionales
atribuyeron un alto grado de relevancia a la comunicacién en cuidados paliativos, demostraron un
conocimiento limitado de las estrategias de comunicacion. Es necesaria la capacitacion profesional en

comunicacion en cuidados paliativos.

Otra de las funciones de incumbencia fonoaudioldgica afectada por la ELA es la deglucion cuyo
sintoma es la disfagia, que guarda relacion estrecha con el habla. CdAmara (1998) agrega: “La disfagia y la
pérdida de la capacidad de hablar suelen ir asociadas a la hipotonia de la musculatura orofaringea. En la

ELA de tipo bulbar suele ser uno de los primeros sintomas”. (p.57).
La disfagia es definida por Venegas (2020) como:

La alteracién durante el proceso deglutorio y se caracteriza por deficiencias anatémicas
o fisioldgicas que se encuentran en la cavidad oral, faringea, laringea o esofégica, generando
riesgos en la secuencialidad de la ingesta que repercuten en efectos negativos para la salud,
especialmente, mayor riesgo de desnutricion, complicaciones respiratorias o aspiraciones

pulmonares. (p.57).

En la fonoaudiologia se considera que la disfagia en pacientes con ELA no es solo una dificultad
para tragar, sino una condicidn compleja con implicaciones significativas en la calidad de vida y la salud
del paciente y su entorno. La disfagia es una de las manifestaciones mdas tempranas y preocupantes de la
enfermedad, y su manejo adecuado es fundamental. La dificultad para tragar puede llevar a la
desnutricidn, la deshidratacidn y la neumonia por aspiracién, una complicacién grave que a menudo pone

en riesgo la vida del paciente. Por esta razoén, la intervencidon temprana y continua es fundamental.

Dentro del marco procedimental el profesional fonoaudidlogo/a dentro del area de la disfagia,
lejos de limitarse a ensefiar técnicas, es el encargado de la realizacién de una evaluacién exhaustiva, clinica
o instrumental, y del tratamiento del compromiso deglutorio. Con el fin de planificar una dieta seguray

eficiente, y la educacién del paciente y su familia.

Algunas de las estrategias de tratamiento son: la modificacion de la consistencia de los alimentos
y liquidos, el uso de maniobras de deglucion y brindar pautas a los cuidadores/familia para garantizar una

alimentacién segura.
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Para la clasificacion de las texturas de los alimentos y los liquidos, garantizar la seguridad,
confortabilidad y eficacia en la deglucién de los pacientes con disfagia y ELA, se utiliza la escala IDDSI,
International Dysphagia Diet Standardisation Initiative (iniciativa internacional de estandarizacion de la
disfagia). La misma consta de un continuo de 8 niveles (0 a 7), en el que las bebidas se miden en los niveles
0 a 4, mientras que los alimentos se miden en los niveles 3 a 7. Tiene como objetivo confirmar las

caracteristicas de fluidez o textura de un producto especifico en el momento de la prueba.
A su vez, Rodriguez Acevedo (2018) agrega:

Para la rehabilitacion de la disfagia es necesaria la participacién de un equipo
interdisciplinar, el cual incluya otorrinolaringélogo/as, enfermera/os, gastroenterdlogos/as,
neurdlogos/as, endocrindlogo/as, dietistas/nutricionistas, cirujano/as, médicos rehabilitadores,
fonoaudidlogo/as, logopedas, radidlogo/a, geriatras, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales,
psiquiatras, médico/as internistas y odontdlogo/as los cuales establecen objetivos encaminados
a conseguir una alimentaciéon por via oral de forma segura (sin compromisos ni riesgos de
penetracidn/aspiracion) y eficaz (que permita alcanzar los requerimientos nutricionales y de

hidratacion). (p.58).

Es porello, que es de suma relevancia la comunicacién y trabajo entre los diferentes profesionales
lo que va a permitir que miembros del equipo interdisciplinario, los cuidadores y familiares conozcan las
caracteristicas de la consistencia del alimento que sera, la mas segura y apropiada para cada enfermo y
asi evitar el riesgo de aspiracién y de complicaciones respiratorias. La escala IDDSI proporciona un lenguaje
comuny estandarizado, describe a todas las consistencias y alimentos y establece un nimero que permite
a todos los profesionales saber cual es la consistencia adecuada, detectada y evaluada por un profesional
fonoaudidlogo/a especialista en deglucidn y le permite al experto en nutricién implementar una dieta con
la consistencia precisa. El conocimiento de la anatomia y fisiologia de la deglucidn, junto con la experiencia
en la progresion de la enfermedad, permite a estos profesionales anticipar los desafios y proponer

soluciones que mejoren la seguridad alimentaria y la calidad de vida del paciente.
Ahora bien: ¢ Cdmo impacta la ELA en la relacidon respiracion-deglucién?

El aparato respiratorio tiene la funcion principal de intercambio y transporte de gases, por lo que
requiere de la funcién del aparato circulatorio y de la sangre para llevar el oxigeno a todos los tejidos del
cuerpo para que funcionen correctamente. La respiracién requiere un adecuado funcionamiento de la

musculatura respiratoria y de la caja toracica que origine una presion debida a los musculos, en especial
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el diafragma, que origina la corriente de aire, permitiendo el intercambio de gases y el flujo espiratorio

necesario en la fonacion.

La deglucién normal requiere una coordinacion precisa con la respiracion: una breve pausa (apnea
deglutoria) para que el alimento pase al eséfago sin ingresar a las vias aéreas. En pacientes con ELA, esta
coordinacion se ve comprometida. La ELA, especialmente en su forma de inicio bulbar, afecta los misculos
de la lengua, la faringe y el velo del paladar. Esto dificulta la formacidn y propulsion del bolo alimenticio,

asi como el sellado de las vias aéreas superiores durante la deglucidn.

El monitoreo de la funcidn deglutoria es importante dado que, la disfagia lleva al paciente a pasar
por situaciones de ahogos, atoros e inconfortabilidad, lo que lo desanima a realizar ingestas, con una
mayor posibilidad de complicaciones respiratorias debido a microaspiraciones o aspiraciones (que pueden

o no ser silentes, con el riesgo asociado de neumonia), malnutricion, desnutricidén y deshidratacion.

Por tanto, como argumenta Sanchez (1998) en su articulo: Repercusion de la ELA en el aparato
respiratorio “las consecuencias de la esclerosis lateral sobre la respiracién conducen a un déficit en la
movilidad de la musculatura, que puede ocasionar la disminucién del oxigeno aportado a los tejidos y con

ello su mal funcionamiento”. (p. 31).
Ademds, Alcalde y Pejenaute (2017) aclaran que

La debilidad de la musculatura respiratoria, debilidad bulbar y diafragmatica produce una
disminucién de la efectividad de la tos. Esta menor efectividad de la tos, junto con el incremento
de la produccién de secreciones y el riesgo de aspiracion, constituye la principal causa de ingreso

y muerte por infeccidn respiratoria. (p.186).

En relacidon con lo anterior Barroso (2009) sostiene que: la neumonia por aspiracion es la
complicacién mas grave de la disfagia, especialmente en pacientes fragiles y con alteraciones
neuroldgicas. Ademas, menciona que hasta un 50% de los pacientes que se aspiran pueden desarrollar
neumonia aspirativa, con una alta mortalidad. Por esto, la decisidn quirdrgica de una gastrostomia (sonda
de alimentacidn directamente al estémago) se convierte en una opcién crucial cuando el riesgo de
aspiracion es alto y la nutricidn oral es insostenible. Esta intervencién no solo garantiza la nutricion e
hidratacion, sino que también reduce el riesgo de neumonia por aspiracién, con el fin de mejorar el

prondstico respiratorio del paciente.
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Cuando el riesgo de aspiracion es alto y la via oral no es segura se indica a la gastrostomia como
método alternativo de alimentacidn, ya que ofrece una forma cémoda y segura de nutricién enteral a
largo plazo. La sonda nasogastrica suele utilizarse temporalmente, ya que su uso prolongado puede
generar diferentes complicaciones (incomodidad, el riesgo de aspiracién, necesidad de reemplazos
frecuentes y el aumento de secreciones) debido su presencia como cuerpo extrafno a nivel laringofaringeo
y esofagico. Ademas, la gastrostomia es mejor tolerada en pacientes con hiperreflexia y/o con reflujo

gastroesofagico. (Citado en Rodriguez et al., 2005).

Por lo tanto, la ELA crea una interdependencia critica entre la respiracién y la deglucién, ya que,
la debilidad muscular progresiva compromete ambos sistemas de manera simultanea, y la alteracién de
uno agrava la del otro. Un manejo adecuado e interdisciplinario de estas dos funciones es fundamental
para mejorar la calidad de vida, prevenir complicaciones graves y prolongar la supervivencia de los

pacientes.

Debido al impacto de la enfermedad en las funciones mencionadas, ¢ Qué caracteristicas deberia

reunir el tratamiento del fonoaudidlogo/a en pacientes con ELA?

Padilla (1998) manifiesta en su articulo “El papel del logopeda en la ELA”, que el tratamiento
logopédico se debera iniciar antes de la instauracién de los sintomas para evitar un mayor deterioro. Este
tratamiento se centra en la sintomatologia para paliar sus déficits incluso antes de su aparicién. Por ello
es necesario realizar un correcto diagndstico que ayude en la elaboracién del plan de intervencion a corto

y medio plazo.
Segun el autor, el tratamiento puede ser de tres tipos:

1. Preventivo: En el cual se realizan ejercicios para conservar la movilidad facial y

mantener la capacidad respiratoria.

2. Rehabilitador: Cuando los sintomas comienzan a aparecer, se actuara sobre los
mismos para retrasar en la medida de lo posible su progresién, realizando ejercicios de praxias
bucofaringeas, respiracidon para aumentar los tiempos respiratorios, fonacién para controlar la
emision del aire mediante la produccién de vocales, silabas, palabras y frases y ejercicios de

articulaciéon mediante lectura en voz alta.

3. Compensatorio: Cuando los tratamientos anteriormente mencionados no son

eficaces y/o debido a la progresion de la enfermedad, se propone al paciente y familiares métodos
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alternativos que faciliten su comunicacién. Entre estos métodos alternativos se encuentran

diferentes variedades, en funcion de su grado de movilidad y autonomia personal.

La eleccion dependera de la singularidad del paciente. Como se ha mencionado, no existe ningln
tratamiento curativo para esta enfermedad, por lo tanto, como mencionan Orient-Lépez et al. (2006) en
su articulo “Tratamiento neurorrehabilitador de la esclerosis lateral amiotréfica”, el objetivo principal del
tratamiento es prolongar la vida de los pacientes el mayor tiempo posible y mejorar su calidad de vida.
Por ello, la intervencioén se dirige hacia las alteraciones mencionadas con anterioridad segln su presencia

y evolucién, abordandose desde una perspectiva global e interdisciplinar.

En conclusion, la fonoaudiologia desempena un rol crucial. Su intervencion temprana no solo se
orienta a la preservacién de las funciones afectadas por la ELA, sino que también facilita la crucial
adaptacion a sistemas aumentativos y alternativos de comunicacién y alimentacidn. Esta labor resulta
indispensable para mantener la autonomia y la dignidad del paciente a lo largo de la evolucién de su
patologia. Sin embargo, a pesar de ser una profesidén reconocida, se observa frecuentemente que los
profesionales que integran el equipo interdisciplinario no validan ni comprenden plenamente el alcance
de la fonoaudiologia, lo cual retrasa la imprescindible intervencién temprana. Este desconocimiento no
se limita Unicamente al ambito profesional; también se extiende al paciente y a su entorno familiar, lo que

afecta directamente la calidad y oportunidad del cuidado.

Como se ha mencionado, el abordaje interdisciplinario garantiza una respuesta holistica a las
multiples facetas de la enfermedad y para que esto ocurra es fundamental la comunicacién entre los
miembros del equipo, lo que conlleva a plantear un objetivo y tratamiento en comun para que el paciente
pueda transitar su enfermedad de la manera mas digna. La plena integracion de la fonoaudiologia en la

toma de decisiones son pasos esenciales para optimizar este modelo de atencién.
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Capitulo IV: La vision de los profesionales sobre la funcién del Fonoaudidlogo/a

en equipos interdisciplinarios.

La fonoaudiologia en el ambito de la salud, tuvo sus origenes en Argentina como una rama auxiliar
de la medicina, especificamente de la Otorrinolaringologia (O.R.L.). Con el tiempo, a medida que su campo

de accidn se ampliaba, se separd de esta especialidad original.

Argentina se destacé como el primer pais latinoamericano en formar profesionales en esta area.
En 1951, el Dr. Tato definié el término fonoaudidlogo, adoptado luego en otros paises hispanoamericanos
y equivalente al de terapista del habla y de la audicidn en el mundo. En Latinoamérica, si bien existe una
mayor utilizacidn del término fonoaudiologia, en paises como Ecuador y Peru se denomina Tecnologia en

Terapia del Lenguaje y Tecnologia Médica en Terapia de Audicién, Voz y Lenguaje, respectivamente.

El primer marco legal para el ejercicio profesional se establecié el 24 de enero de 1967 a través
de la Ley N°17132, que la definié como una actividad de colaboracién médica. Esta ley especificd que
los/las fonoaudidlogo/as miden niveles de audicién y ensefian ejercicios de reeducacion de la voz, el habla

y el lenguaje, siempre bajo indicacién y control médico.

En 1985 se logré un hito crucial con la Resolucion N.2 204/85 del Consejo Superior de la
Universidad Nacional de Rosario, que elevd la fonoaudiologia a la categoria de carrera de grado, la
Licenciatura en Fonoaudiologia. Esta formacién de cinco afios, con un perfil clinico y de investigacidn,
requiere la presentacion de una tesina final para la obtencién del titulo, lo que reafirma su estatus como
una disciplina auténoma y fundamental en el drea de la salud y en el drea educativa capaz de poder
intervenir en la evaluacidn, diagndstico y tratamiento de las diversas patologias. Por lo tanto, segin De

Barbieri (1999),

Las instituciones encargadas de formar profesionales deben dotar al estudiante de
caracteristicas y competencias que le permitan, una vez egresado, satisfacer las necesidades de
la comunidad en la que se desempenfara. Para ello, cada institucidn esta obligada a determinar un

perfil profesional en base a la realidad social actual. (p.6).

Segun Alvarez (2005) en el ambito educativo el/la fonoaudiélogo/a se responsabiliza de realizar
evaluacidén, diagndstico y tratamiento a una amplia poblacion de escolares con dificultades de
aprendizaje, alteraciones del lenguaje, deficiencias articulatorias y auditivas, enfermedad motriz cerebral,

deficiencia cognitiva, ademas de desarrollar actividades de promocién y prevencién, segin las
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necesidades de la comunidad educativa. En la salud, el/la fonoaudidlogo/a al ser un profesional que puede
realizar acciones de promocién del bienestar comunicativo y prevencién de la discapacidad comunicativa,
estd en la capacidad de aportar desde su experticia los conocimientos necesarios para disefiar, desarrollar
programas y proyectos que permitan disminuir los riesgos que puedan afectar la salud comunicativa y

mejorar los estilos de vida saludables de las comunidades.

En un contexto en el que la complejidad de los casos de salud y educacién exige abordajes
integrales, el rol del fonoaudidlogo/a dentro de un equipo interdisciplinario se vuelve indispensable. Se
busca reflexionar la percepcién de los profesionales que conforman estos equipos sobre la funcidn del
fonoaudidlogo/a, mas alla de la vision tradicional que lo limita a la rehabilitacion del lenguaje o la audicidn.
Entonces ¢Las funciones que realiza el/la fonoaudidlogo/a dentro de los Cuidados Paliativos tienen

visibilidad?

En mayo del 2024 se realizd una investigacion de grado, liderada por un grupo de estudiantes de
la Universidad de Chile del departamento de Fonoaudiologia. El estudio buscé describir la practica
fonoaudioldgica e identificar las competencias necesarias para el trabajo junto a personas que requieren
cuidados paliativos (CP) en Chile. Se llevé a cabo mediante entrevistas semi estructuradas a 11

fonoaudidlogos con experiencias en CP.

Los/las participantes sefialaron que comprender el rol del/de la fonoaudidlogo/a en cuidados
paliativos (CP) resulta complejo, debido al desconocimiento general sobre las miltiples funciones que
puede desempefiar a lo largo del curso de vida, especialmente en esta area aun en desarrollo. Este
desconocimiento se evidencia particularmente en el ambito de CP, y los/las entrevistados/as lo atribuyen

a la escasa difusidn y visibilidad de la labor fonoaudioldgica en dicho contexto.

Ademas, mencionaron que esta falta de claridad sobre el quehacer del/de la fonoaudiélogo/a
también se observa en otras disciplinas del drea de la salud. No obstante, destacaron que la inclusién de
profesionales fonoaudidlogos/as en equipos inter y transdisciplinarios dentro de CP ha favorecido una
mayor visibilidad de su practica. Esto ha contribuido al reconocimiento por parte del personal sanitario y

al incremento de derivaciones hacia esta especialidad.

Por ello, ¢Qué relevancia le dan los profesionales al fonoaudidlogo/a dentro del equipo

interdisciplinario en Cuidados Paliativos?
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Segun Villarreal (1998), en su texto “La interdisciplinariedad en el equipo de salud” en el quehacer
interdisciplinario cada profesional aporta aquellos instrumentos o conocimientos conceptuales que son
inherentes a la disciplina en la que esta capacitado, ante una problematica determinada. Se caracteriza
por tener un propdsito que convoca al equipo. La interdisciplina supone un arduo trabajo de los
profesionales que, sin dejar de lado la especialidad de sus formaciones particulares, llegan a definir
conjuntamente el objeto de estudio como un objeto Unico con diferentes niveles de andlisis, que puede
ser abordado desde cada una de sus disciplinas para lograr una intervencién conjunta. Aunque cuestiones
econdmicas, institucionales y personales dificultan este tipo de trabajo y nos llevan a abordajes

individuales con interconsultas puntuales.

Da Costa y Trevizano (2007) refieren que la participacidn de varias profesiones proporciona una
mejor atencién al usuario. También agregan percepciones construidas en relacion al trato, la
comunicacion y la organizacion del trabajo, se da valor al hecho de que “todos los integrantes del equipo

deben ser capaces de escuchar y respetar al otro”. (p.305).

En el afio 2013 la revista Arete de Popoyan realizd una investigacion sobre la percepcion de la
labor del fonoaudidlogo/a en instituciones de la ciudad de Popayan. Se llevo a cabo un estudio cualitativo
etnogréfico, en el que se usé como instrumento de recoleccidon de datos una entrevista estandarizada
abierta. Se selecciond una muestra de caracter no probabilistico integrada por 38 personas, 32 de género
femenino y 6 masculino, de estos, tres eran profesionales en las areas de Ingenieria, Salud y Educacion y
cumplian con el rol de empleador; once informantes integraron el grupo de acudientes y diecinueve
hicieron parte del Equipo Interdisciplinario. En los resultados se evidencié que en la formacién de
percepciones influyen de forma directa aspectos relacionados con el tipo de entrevistado, el nivel
educativo y el tiempo de relacién con el profesional. Por otro lado, la mayoria de los informantes
reconocieron como positiva la labor del fonoaudidlogo sin embargo confundieron areas y campos de

desempefio.

En relacidon con el conocimiento sobre el quehacer fonoaudiolégico, sus areas de desempefio y
campos ocupacionales, se observd que los empleadores ofrecen una definicidn poco clara de la
Fonoaudiologia como profesidn. Aunque la vinculan con el ambito de la salud, esta asociacién no se

expresa de forma especifica en sus discursos.

Por otro lado, los/las usuarios/as enfatizan la calidad del vinculo que establecen con los/las

fonoaudidlogos/as, destacando aspectos como el buen trato, la amabilidad y el apoyo recibido. Uno de
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los participantes describe esta relacién de la siguiente manera: “En mi casa es un trato mas que de

profesional, es de amistad, de apoyo, de mi ayuda y de orientacién.”

Esto evidenciéo que el/la fonoaudidlogo/a no solo se interesé por cumplir con sus logros
terapéuticos, sino que desarrollé un proceso de interaccidn social con el paciente y su familia y logré dar
a la familia una mirada que sobrepasé lo anatémico-funcional, y fue a lo social; es decir, lo que los legitimo

como sujetos de derecho y no como usuarios de un servicio asistencial.

Segln Vega y Plaza (2013), es necesario un levantamiento de informacién del quehacer
profesional que responda a las necesidades particulares de dicha profesion, y ademas oriente y optimice
el rol del fonoaudidlogo/a. De esta manera se pueden identificar las funciones y habilidades profesionales,
entregando un punto de partida para la caracterizacién del rol en el ejercicio de la profesidon en

determinados contextos, orientando asi el foco de la formacion.

A partir de lo expuesto, resulta crucial obtener una comprensién profunda de la percepcion
externa sobre la practica fonoaudioldgica. Las investigaciones confirman que ciertos profesionales en
cuidados paliativos desconocen las areas de intervencion de la disciplina, lo cual se suma a una
subestimacion persistente de su funcién por parte de los profesionales, retrasando la intervencion
temprana. Este analisis es fundamental para identificar dreas de mejora en la formacion de grado y en las
estrategias de promocion del rol en diversos contextos. La plena validacién de la Fonoaudiologia dentro
de los equipos interdisciplinarios, sustentada por una comunicacion fluida y una comprension integral de
su alcance, puede optimizar la colaboracion y garantizar que el paciente reciba una atencidn

verdaderamente holistica, centrada en sus derechos, su dignidad y su calidad de vida.
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Conclusion.

Como menciona Sanchez et al. (2014) en sus analisis, |la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) tiene
un impacto significativo y progresivo en la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) del paciente,
afectando criticamente dimensiones funcionales como la movilidad, las actividades de la vida diaria, la

comunicacion, la deglucién y el bienestar emocional.

Es por ello que, como futuras Licenciadas en Fonoaudiologia y en coherencia con el recorrido
bibliografico realizado, consideramos que el abordaje fonoaudioldgico en pacientes con ELA debe
centrarse en la persona, y evitar reducir el tratamiento a la funcion comprometida. En esta enfermedad,
la intervencidn profesional debe orientarse a favorecer el bienestar, la calidad de vida y la dignidad del
paciente a través de la exploracion de estrategias alternativas, que busquen mantener la capacidad
comunicativa (verbal y no verbal), la masticacidn, la deglucion y la funcién respiratoria el mayor tiempo
posible. Para alcanzar este objetivo, sera fundamental considerar las necesidades y los deseos individuales
del paciente en cada etapa del proceso, como también el trabajo en conjunto de los diferentes

profesionales que conforman el equipo de cuidados paliativos.

Uno de los aspectos mas relevantes de la intervencidon fonoaudioldgica es la importancia de que
se presente en etapas tempranas de la enfermedad, y no solo cuando el paciente ya presenta dificultades

severas de comunicacidn, deglucion y/o respiracién.

Para que una intervencién sea verdaderamente efectiva y centrada en el paciente, es
trascendental que todos los miembros del equipo como fonoaudidlogos/as, médicos/as, enfermeros/as y
nutricionistas, entre otros, trabajen de manera conjunta, con objetivos terapéuticos en comun, lo cual
hace a la interdisciplina. Este enfoque de equipo no solo asegurara que las diferentes intervenciones se
respeten mutuamente, sino que también garantizara que se complementen. Compartir informacién y

coordinar estrategias, permitirdan optimizar los resultados para el paciente y su familia.

Pese a lo argumentado, en la actualidad persiste la necesidad de intensificar los esfuerzos que
permitan lograr un mayor respeto y reconocimiento de nuestra disciplina dentro del ambito de la salud.
Esto, conlleva a que otras profesiones incursionen en espacios que legitimamente corresponden a la
fonoaudiologia, y si bien, como mencionamos, el objetivo es aunar objetivos con fines terapéuticos, existe
una jerarquia y delimitacion de incumbencias que debe respetarse en pos de evitar la marginalizacion del

profesional fonoaudidlogo/a y relegar su accionar a las fases tardias de la enfermedad.
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Al revisar la bibliologia en pdginas como Scielo, Google Académico, PubMed, observamos que la
mayoria de las investigaciones realizadas en Argentina, no incluyen al profesional fonoaudidlogo/a dentro
del equipo interdisciplinario de cuidados paliativos en los pacientes con enfermedades
neurodegenerativas, como es el caso de la ELA. A diferencia, paises como Chile o Brasil, cuentan con un

gran bagaje de investigaciones en donde esta intervencion se destaca.

Es por esto que, y ya a modo de cierre, esperamos que este trabajo sirva como evidencia para dar
cuenta de la urgencia de generar conocimiento empirico y contextualizado de la intervencion
fonoaudioldgica en el ambito de los cuidados paliativos en Argentina, y considerar su rol dentro de un

equipo interdisciplinario.

Como profesionales es parte de nuestra responsabilidad profesional visibilizar y consolidar la
fonoaudiologia como un componente esencial e insustituible dentro del equipo interdisciplinario. Solo a
través de una colaboracidn estrecha y activa con otros profesionales, podremos trascender los enfoques
fragmentados y ofrecer una atencidon verdaderamente integral y humanizada en el ambito de los cuidados

paliativos.
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