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Resumen

El presente ensayo explora y profundiza acerca del impacto que posee la disfagia en
la calidad de vida de los sujetos con enfermedad de Parkinson (E.P.). A lo largo de este
analisis se exponen diferentes miradas en torno a la E.P. y se le otorga relevancia a aquellas
que destacan a las manifestaciones no-motoras en los estadios pre-clinicos y en su rol
diagnostico. Este trabajo analiza, desde un enfoque teodrico y bibliografico, como la disfagia,
en tanto enfermedad, afecta la salud fisica, emocional y social de las personas con E.P., y
reflexiona sobre la importancia de una intervencién fonoaudioldgica temprana, integral y
centrada en el paciente. Se destaca el rol del fonoaudidlogo en la deteccion precoz, la
planificacion terapéutica individualizada y el acompafiamiento del entorno, asi como la
necesidad de incorporar herramientas para evaluar la calidad de vida como insumo esencial
en el abordaje clinico. Se concluye que una atencién oportuna, interdisciplinaria y con
perspectiva biopsicosocial puede mejorar significativamente el bienestar de quienes padecen

esta enfermedad.
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Introduccion

El presente trabajo se propone reflexionar, con base en diversos aportes teoricos,
acerca del impacto que tiene la intervencion fonoaudiologica temprana y oportuna de la
disfagia en la calidad de vida de las personas con enfermedad de Parkinson (E.P.).

Diversos autores coinciden en que la E.P. debe ser entendida como una patologia de
caracter multisistémico. En este sentido, Shapira (2009), citado en Hurtado Gonzalez (2014),
sostiene que la enfermedad no afecta exclusivamente al sistema dopaminérgico
nigroestriatal, sino que compromete otros sistemas neuronales desde sus fases iniciales.

Esta concepcion ampliada permite problematizar el momento del curso de la
enfermedad en el que se manifiesta la disfagia, y, en consecuencia, determinar cuando debe
intervenir el/la profesional fonoaudidlogo/a. Desde esta perspectiva, la disfagia puede
presentarse en cualquier estadio de la enfermedad de Parkinson, lo que la convierte en un
posible indicador clinico de la misma.

La disfagia compromete de manera directa la nutricion, la hidratacion y la salud
respiratoria, aumentando el riesgo de complicaciones severas, como la neumonia por
aspiracion. Ademas, genera un fuerte impacto emocional y social en los sujetos, quienes
experimentan ansiedad, aislamiento y pérdida de autoestima como consecuencias del
deterioro en el acto alimentario. Estudios recientes de Jofré Atala et al., (2015) y Cosentino
et al., (2021) evidencian una correlacion entre la presencia de disfagia y el aumento de la
sintomatologia depresiva, lo que compromete alin mas la calidad de vida.

Este enfoque biopsicosocial amplia la mirada sobre la intervencion, promoviendo un
abordaje interdisciplinario y resaltando el rol activo del/la fonoaudidlogo/a desde una

perspectiva centrada en la calidad de vida y no unicamente en la patologia.



Objetivos
Analizar el impacto de la disfagia en la calidad de vida de las personas con enfermedad de

Parkinson.

Describir los momentos del transcurso de la enfermedad de Parkinson en los que puede
manifestarse la disfagia, asi como el momento en que resulta pertinente la intervencion del/la

profesional fonoaudiologo/a.

Analizar como se afecta cada fase de la deglucion en sujetos con E.P. y justificar la

intervencion fonoaudioldgica en pos de mejorar la calidad de vida.

Destacar la relevancia de la intervencion fonoaudioldgica temprana y oportuna e identificar

las acciones que puede llevar a cabo el/la profesional fonoaudiélogo/a.

Analizar la importancia de evaluar la calidad de vida en personas con EP, entendida como

herramienta para orientar y definir los objetivos del tratamiento fonoaudiologico.



Problematizacion

La Enfermedad de Parkinson es una patologia neurodegenerativa progresiva,
caracterizada por manifestaciones motoras y no-motoras, que afecta significativamente la
calidad de vida de quienes la padecen. Si bien estas ultimas son factores predictivos
importantes para la CV, su relevancia no ha sido adecuadamente reconocida, es por ello que
se reflexiona sobre la subestimacion de los sintomas no motores en la deteccion y el abordaje
de la E.P. En particular, se analiza el impacto que tienen una de estas manifestaciones no
motoras: la disfagia, en la calidad de vida de estas personas.

Se considera que un abordaje precoz y oportuno se traduce en un impacto positivo
en la CV, en este sentido se problematiza ;por qué el profesional fonoaudidlogo no suele
intervenir en los primeros estadios de la enfermedad?.

En este contexto, se describe en detalle la alteracion de cada fase de la deglucion en
la E.P. y en consecuencia, se realiza una descripcion acerca de los métodos de evaluacion y
de las herramientas terapéuticas mas adecuadas para esta enfermedad. Considerando que el
diagnodstico y tratamiento de la disfagia son parte de las incumbencias del profesional
fonoaudiologo.

La percepcion de la CV con respecto a la disfagia del sujeto difiere
significativamente con la de los profesionales de la salud. Se plantea la necesidad de
reflexionar ;qué herramienta puede ser implementada para su medicion?. En este sentido,
se analiza ;por qué es importante incorporar la voz del paciente y su entorno en la

planificacion terapéutica?



Desarrollo

La alimentacion no se reduce unicamente a un acto bioldgico u organico, sino que
también se encuentra vinculada a las dimensiones sociales, psicoldgicas y culturales. Estas
tres se relacionan reciprocamente influyéndose unas a otras, ya que la alimentacion forma
parte de espacios de encuentro, intercambio y socializacion, ocupando un lugar significativo
en la vida colectiva. Desde una perspectiva cultural, los alimentos, los platos tipicos y los
utensilios utilizados representan construcciones propias de cada sociedad, muchas veces
asociadas a fechas y practicas relevantes. En relacion a esto, la calidad de vida estd
atravesada por diferentes factores, como la participacion del sujeto en la sociedad, la cultura
y su estado psicoldgico; en este sentido, los autores Felce y Perry (como se cit6é en Karimi y
Brazier, 2016), entienden a la calidad de vida como al bienestar general que comprende
descripciones objetivas y evaluaciones subjetivas del bienestar fisico, material, social y
emocional junto con el potencial del desarrollo personal y actividades con un proposito, todo
siendo ponderado por un arsenal personal de valores. Considerando lo expuesto, la alteracion
del acto de la alimentacion y mas especificamente la disfagia en la Enfermedad de Parkinson

(E.P.), afecta a los factores mencionados.

Habitualmente se considera que la enfermedad de Parkinson afecta la CV de los
enfermos por sus manifestaciones motoras, que son las que motivan a consultar con el
servicio de neurologia. Sin embargo, tanto en sus fases previas como en las tardias, los
sintomas 'no motores' impactan de igual o mayor manera en la CV de los pacientes. (Jofré

Atala et al., 2015).

Ahora bien, esta postura se justifica debido a que, segin describen Arango Hoyos et
al., (2012), los sintomas motores resultan mas féciles de detectar que los no motores, sin
embargo, estos ultimos son los factores predictivos mas importantes de la calidad de vida de

los pacientes con E.P. y pueden ser subestimados.

En definitiva, la E.P. conlleva mucho mas que las manifestaciones motoras, de modo
que, un abordaje que solo se dirija a mitigar esta sintomatologia tendra poco efecto sobre el

bienestar y funcionalidad en la vida diaria del sujeto.



Disfagia y Enfermedad de Parkinson: una mirada mas alla de los sintomas motores.

Los Trastornos del Movimiento se pueden definir como un grupo de alteraciones
neurologicas que afectan a los movimientos, tanto en velocidad, frecuencia, calidad,
exactitud y facilidad, de esta manera se ven afectadas la funcionalidad y la naturalidad motriz
de la persona (Movement Disorders Society, 2023). Dentro de estos trastornos se encuentra
el Sindrome parkinsoniano o Parkinsonismo. Este se puede dividir en: parkinsonismo tipico,
parkinsonismo atipico o parkinsonismo secundario. Nos centraremos en el parkinsonismo

tipico, ya que dentro de ¢l se encuentra la enfermedad de Parkinson (E.P.).

Segun Marin et al. (2018), la E.P. es un trastorno neurodegenerativo progresivo,
cronico y complejo, caracterizado histologicamente por la pérdida de neuronas
dopaminérgicas en el sistema nigroestriado y la presencia de cuerpos de Lewy, entre otras
alteraciones. Esta pérdida neuronal conlleva una disminucion progresiva de la dopamina, lo

que repercute directamente en el control muscular y en la actividad motora.

Su diagnostico es clinico, es decir, a partir de los signos y sintomas, los cuales pueden
tardar entre 10 y 20 afios en manifestarse desde el inicio de la enfermedad, dando lugar a un
comienzo insidioso de la misma. Dicho inicio puede ser acinetorigido, tremoérico o mixto.
Un estudio llevado a cabo en Brasil por Magalhdes Navarro-Peternella et. al (2012) arroja
que los primeros signos y sintomas de la E.P. se manifiestan aproximadamente a los 60 afios
de edad, ademas en esta franja etaria se concentran manifestaciones de una gran variedad de
enfermedades cronicas. Se puede concluir que lo mencionado previamente forma parte de
las razones para explicar el retraso o dificultad en establecer el diagndstico de E.P. (Goémez,

2007, como se citd en Toledo Plasencia y Valencia Diaz, 2021-2022) (Fustinoni, 2001).

Segun Loépez-Liria, et al. (2020) los sintomas no motores evolucionan a lo largo del
proceso de la enfermedad, y si no se establece un control sobre los mismos se afecta de
manera creciente la autonomia, la salud fisica, el estado psicoldgico, la economia y la
participacion social del paciente, en definitiva, su calidad de vida. En este sentido, resulta
indispensable que el profesional fonoaudidlogo posea un conocimiento integral de la
sintomatologia asociada a la E.P., ya que dicho conocimiento constituye la base para una

intervencion fonoaudioldgica eficaz que contribuya a mitigar estos efectos y que se ajuste a
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las necesidades cambiantes del paciente a lo largo del proceso neurodegenerativo. A los fines
del presente trabajo se menciona aquella sintomatologia relacionada con el acto de la
alimentacion: la bradicinesia, la rigidez y el temblor de reposo son sintomas motores que
alteran dicho acto. Por otra parte, los sintomas no-motores que afectan este acto son las
alteraciones cognitivas, las alteraciones emocionales, la sialorrea y el babeo, la xerostomia,

la ageusia, la disfagia, el reflujo gastroesotfagico y los trastornos respiratorios.

Dado que la disfagia puede estar presente incluso en fases iniciales, la intervencion
del profesional fonoaudidlogo debe realizarse desde los primeros indicios de dificultad en la
alimentacion, o incluso de forma preventiva. Su rol es fundamental para evaluar, detectar y
tratar alteraciones en la deglucion y asi preservar la calidad de vida del paciente, entendiendo

al sujeto desde una perspectiva integral y no reducida a un solo sistema.

La posibilidad de detectar la E.P. en su estadio inicial es fundamental, debido a que,
si bien, no se puede modificar su curso, la intervencion oportuna permite un mejor control
de la enfermedad y sus sintomas, una planificacion respecto a los cambios que se daran en
la vida del sujeto y de su familia y, por lo tanto, un menor compromiso en la calidad de vida

de la persona.

La precision diagnostica ha mejorado gracias a los avances cientificos. En este
sentido la Movement Disorders Society (MDS) propone criterios diagnésticos para la E.P.
(Clinical Diagnostic Criteria for Parkinson’s Disease) los cuales consisten en diagnosticar el
parkinsonismo en primer lugar, para luego diagnosticar la E.P. u obtener un diagnostico
probable, basandose en los criterios de apoyo, los criterios de exclusion absoluta y las
banderas rojas. Estos criterios diagnosticos son médicos y centrados en los sintomas
motores, quitdndole a los sintomas no-motores la relevancia que merecen para el
diagnostico. A pesar de ello, estos constituyen criterios estandar para arribar al diagndstico
de la E.P., por lo que resulta fundamental que los/as fonoaudidlogos/as los conozcan. Al
tratarse de una patologia neurodegenerativa, las manifestaciones clinicas se presentan de
manera progresiva, y el registro de la sintomatologia emergente contribuye a alcanzar un
diagnostico mas certero. Esto permite planificar un tratamiento mas adecuado y eficaz, con

un impacto positivo en la calidad de vida del paciente.
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La evidencia cientifica actual permite replantear una de las preguntas centrales en
torno a la Enfermedad de Parkinson: ;por qué los sintomas no motores, como la disfagia,
siguen siendo subestimados en su diagnostico y abordaje, a pesar de su impacto directo en
la calidad de vida? Se ha descubierto que la E.P. no afecta exclusivamente al sistema
dopaminérgico nigroestriatal, sino que compromete multiples sistemas neuronales desde sus
fases iniciales. Por este motivo, Shapira (2009), citado en Hurtado Gonzalez (2014), la
define como una patologia multisistémica. En la misma linea, Ahlskog (2007), citado en
Sapir et al. (2008), sostiene que las primeras neuronas afectadas en el curso de la enfermedad
no son dopaminérgicas, y que las estructuras clasicamente asociadas a los sintomas motores

se ven comprometidas mas adelante.

Al describir los sistemas neuronales afectados en la E.P., Hartmann, Agid y Shapira
(2009) incluyen, ademas del sistema dopaminérgico, otros sistemas como el noradrenérgico,
el colinérgico y el serotoninérgico. Esta perspectiva ofrece un marco relevante para
comprender la aparicion de sintomas no motores que no responden a los tratamientos
dopaminérgicos convencionales, pero que representan un fuerte condicionante de la calidad

de vida.

Reconocer este enfoque permite anticipar una nueva pregunta: ;qué otras estrategias
terapéuticas pueden ser eficaces frente a sintomas no motores, muchas veces ignorados por
profesionales de la salud? Si se asume que las primeras dareas afectadas son no
dopaminérgicas, entonces los primeros sintomas también pueden ser no motores. En este
sentido, autores como Legacy et al. (2020) y Winiker y Kertscher (2023) sostienen que la
disfagia puede presentarse en cualquier estadio, incluso en las fases preclinicas o

prodroémicas, convirtiéndose en un posible indicador temprano de la enfermedad.

De considerarse asi, el diagndstico e intervencion precoz de la disfagia se vuelve
esencial. Sin embargo, los sintomas no motores aun no reciben suficiente atencion en la
investigacion ni en la clinica, a pesar de su fuerte relacion con la calidad de vida y con areas
directamente vinculadas al accionar fonoaudioldgico. En muchos casos, estos sintomas
pueden resultar mas incapacitantes que los motores, como sucede con la disfagia, una
alteracion de la deglucion que afecta directamente un acto vital y simbdlico como es la

alimentacion.
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Deglucion y Disfagia

La deglucion es definida como un proceso sensorio-motor complejo que implica el
transporte de sustancias (liquidas y sélidas) y de saliva desde la boca hacia el estdbmago, e
incluye actos automaticos como volitivos. Es parte de la digestion y es el resultado de
actividades neuromusculares sinérgicas coordinadas y secuenciales en interdependencia con

las estructuras y los espacios funcionales. (Chiavaro, 2011).

Como se mencion6 anteriormente, la alteracion de la deglucion es conocida como
disfagia, ubicandose dentro de los Trastornos de la Deglucion y Alimentacién. Constituye
una alteracion en la secuencia de la deglucion, lo cual puede resultar en un compromiso de
la seguridad y eficiencia. (Dodrill & Gosa, 2015 como se citdé en Gonzéalez Moreira, et al.

2021)

Por lo descrito, Costa (2013) considera mas adecuado concebir a la disfagia como
una enfermedad, en lugar de simplemente un sintoma, ya que compromete a diversos
sistemas y se presenta como un conjunto de signos y sintomas caracteristicos.

La E.P. es el trastorno neurologico con mayor capacidad de producir disfagia
funcional. Conocer la causa de la disfagia permite un mejor prondstico. En el caso de la E.P.,
es sabido que no posee tratamiento curativo, por lo que ird avanzando junto con la misma
enfermedad comprometiendo de manera creciente la calidad de vida de la persona que se
encuentra cada vez mas limitada en las actividades de su vida cotidiana, entre ellas en la

alimentacion.

La disfagia se puede clasificar en orofaringea y esofagica. Segun la World

Gastroenterology Organisation (WGO) (2014):

La disfagia hace referencia a la dificultad que alguien puede tener en las fases
iniciales de la deglucion (descrita habitualmente como “disfagia orofaringea™), o bien a la
sensacion de que de alguna manera hay una obstruccion al pasaje de los alimentos y/o
liquidos de la boca al estdbmago (descrita habitualmente como “disfagia esofagica”).(p.3)

Si bien, ambas pueden desarrollarse en la E.P., de acuerdo con Sanz Cartagena

(2015), la disfagia orofaringea se presenta con mayor frecuencia; sus causas pueden ser
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estructurales o funcionales. A su vez, dentro de estas Ultimas se encuentran las causas
neuromusculares y neurolédgicas. La prevalencia de problemas deglutorios en la enfermedad
de Parkinson medida con herramientas objetivas es del 82%, mientras que la prevalencia de
la disfagia subjetiva en la comunidad de pacientes con Parkinson es del 35%. (Sundstedt,

2017).

Etapas de la deglucion v su alteracion en la E.P.:

A lo largo del desarrollo de la enfermedad, es posible identificar diferentes tipos de
alteraciones del proceso deglutorio en relacion a la etapa que se compromete. Las estructuras
que intervienen en estas fases se comportan como una unidad funcional y conforman 6rganos
pertenecientes a la via respiratoria (nasofaringe, orofaringe, laringe, traquea y pulmones) y
a la via digestiva (cavidad bucal, faringe, es6fago y estomago) (Chiavaro, 2011). En la
encrucijada digestivo-respiratoria a nivel del cuello se entrecruzan ambas vias. La
coordinacidn y sincronizacion entre ambas esta controlada por el sistema nervioso central
(SNC) y es fundamental para una correcta deglucion. (Campora y Falduti, 2017). Se
consideran cinco fases que incluyen: la fase anticipatoria, preparatoria oral, oral, faringea y

esofagica.

Comprender en profundidad cada una de estas fases resulta fundamental para
interpretar adecuadamente las alteraciones que pueden presentarse en pacientes con

Enfermedad de Parkinson.

- Fase Anticipatoria:

Las alteraciones en ésta etapa estan en relacion a los trastornos sensoriales, como del
gusto u olfato, que lleva al sujeto a la pérdida de experiencias placenteras con los alimentos,
pudiendo causar pérdida de peso y/o malnutricién (Roos et al. 2018). Ademas, segiin Baert
et al.,, (2021), las modificaciones en la consistencia de los alimentos relacionadas al
tratamiento fonoaudioldgico pueden generar repercusiones negativas dado el cambio de
texturas, sabor y/o aroma , lo que puede comprometer también esta etapa del proceso de

alimentacion.

- Fase Preparatoria Oral y Fase Oral:
En sujetos con E.P. los musculos de la cara, la boca y la lengua encargados del proceso

deglutorio se ven gravemente afectados por la rigidez, la menor amplitud del movimiento,
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el temblor y los movimientos involuntarios (es importante recordar que la levodopa induce
discinesias). La fuerza de la lengua se encuentra reducida, ademds lleva a cabo un

movimiento repetitivo y oscilante, en lugar de propulsivo.

Segin la World Gastroenterology Organisation (WGO), (2014) estos sujetos
manifiestan una gran dificultad para iniciar la deglucion. Pueden necesitar varias
degluciones para cada bocado, pudiendo quedar restos de los mismos en la cavidad oral.

Las caracteristicas descritas ocasionan dificultades para manipular los alimentos y
masticarlos, asi como también para la deglucion de liquidos, especialmente cuando estos se
utilizan para ingerir medicacién en forma de pastillas. Con el paso del tiempo, el sujeto
puede relacionar la ingesta de liquidos con una experiencia negativa, causando miedos y
ansiedades. Esto se vuelve contraproducente, no solo por la toma de medicacion sino por la

deshidratacion. (Campora y Falduti, 2012)

En esta fase inicial, es frecuente observar un cierre anterior y/o posterior incompleto
de la cavidad oral, lo que facilita el derrame de alimentos, liquidos o de la excesiva
acumulacion de saliva. Particularmente, el derrame posterior puede permitir el paso de
secreciones hacia la via respiratoria, generando un riesgo de aspiracion en ausencia de una
respuesta protectora adecuada. Esta situacion se encuentra estrechamente vinculada a
alteraciones sensoriales y a la incompetencia funcional de las estructuras anatdmicas
implicadas, propias del proceso patologico subyacente. En este contexto, la entrada de
liquidos a la via aérea se ve facilitada por sus propiedades fisicas. El derrame anterior de
saliva, alimentos o liquidos también tiene un impacto psicologico considerable,
especialmente por la exposicion en contextos sociales, afectando la calidad de vida en
ambitos social, fisico y emocional. Ademas, parte del alimento o liquido introducido en la
boca puede no ser ingerido, lo que, si ocurre de forma recurrente, puede derivar en

desnutricion o deshidratacion.

Legacy et al. (2020) y Campora y Falduti (2012) sefialan que la sialorrea y el babeo
generan dificultades en las etapas iniciales de la deglucion. La sialorrea se refiere al exceso
o desbordamiento de saliva, mientras que el babeo implica su acumulacion en la cavidad
oral debido a un control deficiente. Ambos suelen ser indicios del avance de la enfermedad.
Su aparicion puede estar asociada a factores como trastornos neuromusculares, disfuncién

de los musculos linguales y de los reflejos deglutorios, alteraciones neurosensoriales o
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hiperactividad de las glandulas salivales, lo que favorece la acumulacion de fluidos (Orsini
et al., 2022; Srivanitchapoom et al., 2014). En esta misma linea, Plowman-Prine et al. (2009)

plantean que estas manifestaciones pueden contribuir a déficits funcionales en la deglucion.

- Fase Faringea:

Durante esta fase, la sucesion de eventos estan alargados, pudiendo requerir hasta el
doble del tiempo que necesita una persona sana. A su vez, la fuerza de propulsion del bolo
es débil, siendo esta la principal causa de penetraciones y aspiraciones en la via aérea.
También es frecuente que se acumulen alimentos en la garganta, vivenciado como una
sensacion de “atoramiento”. Los musculos faringeos, no trasladan eficientemente el bolo ni
limpian adecuadamente los restos, provocando que queden adheridos a las paredes de la
hipofaringe y a los senos piriformes. Ademas, la excursion hiolaringea podria estar reducida,
comprometiendo el correcto cierre de la via aérea. Campora y Falduti, (2012) destacan que
el sujeto puede manifestar la sensacion de asfixia o falta de aire cuando el alimento ingresa
a la traquea. Con el agravante que en muchos casos el reflejo de la tos puede estar disminuido
o ausente. Por otro lado, a nivel de la rinofaringe, la valvula velofaringea puede producir
fendmenos como la regurgitacion nasal. (World Gastroenterology Organisation, 2014). Lo
expuesto justifica la existencia de una incoordinacion respiracion-deglucion en pacientes

con E.P., hecho que reduce la seguridad deglutoria.

Ciertos estudios realizados por Schiffer y Kendall, (2014), demuestran efectivamente
la existencia de lesiones en los nervios sensoriales las cuales ocasionan una disminucion
somatosensorial faringea/laringea y anormalidades de la funcion autdbnoma, causadas por los
procesos patologicos propios de la enfermedad. Las lesiones son mas numerosas en el nervio
laringeo superior interno, responsable del inicio de la deglucion y la proteccion de la via
adrea.

Las anomalias de la retroalimentacion sensorial pueden ser responsables del retraso
en el cierre de las vias respiratorias, causando aspiraciones, debido al retraso en el disparo

del reflejo deglutorio y la afeccion del conocimiento de la ubicacion del bolo.

- Fase Esofagica:
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La WGO (2014) sostiene que la apertura del esfinter esofagico superior (EES) se ve
obstaculizada, debido a la rigidez propia de la enfermedad. A su vez, la debilidad de la
musculatura hioidea (cuya contraccion estimula la apertura del EES) y la pobre propulsion
lingual dificultan la apertura del esfinter en una enfermedad neurodegenerativa como lo es
el Parkinson.

Los pacientes pueden sentir que los alimentos se “atoran” o “descienden lentamente”
por el esofago. El hallazgo més frecuente es el deterioro de la motilidad esofagica lo cual
perjudica el traslado del bolo y la limpieza de los restos. Dificilmente las alteraciones de esta
fase pasen desapercibidas, es por eso que este tipo de disfagia, a diferencia de la

anteriormente descrita, suele detectarse de manera temprana.

Como se ha mencionado, en la E.P. se pueden afectar las cinco etapas de la deglucion,
sin embargo, no necesariamente se deben comprometer todas de la misma forma ni al mismo
tiempo. Al considerar cinco fases se puede abordar a la patologia de una manera mas
detallada. Es importante que el profesional fonoaudiolégico conozca la sintomatologia
implicada en cada fase para llegar a una conclusion adecuada respecto al compromiso
deglutorio de cada sujeto, lo cual, a su vez impactara en el tratamiento y, consecuentemente,

en la calidad de vida.

.Como la disfagia compromete la calidad de vida y qué acciones puede llevar a cabo

el profesional para abordarlas?

La disfagia, entendida como una alteracion en la deglucion, tiene un impacto directo
sobre la salud fisica, especialmente en personas con E.P., donde se incrementa el riesgo de
desnutricién, deshidratacion y, particularmente, de neumonia por aspiracion. La fase
faringea es una de las mas comprometidas, y en estos pacientes el reflejo de la tos puede
estar disminuido o abolido, lo que genera aspiraciones silentes. Segun Sundstedt (2017), la
neumonia por aspiracion es una de las comorbilidades con mayor mortalidad en estos
sujetos, implicando hospitalizaciones, alimentacion por sonda y un tratamiento complejo

que deteriora su estado general y afecta profundamente su calidad de vida.

La aspiracion puede presentarse incluso antes de que el paciente sea consciente de
sus dificultades, lo que hace indispensable una evaluacion fonoaudiologica temprana. El

diagndstico oportuno permite intervenir antes de que aparezcan complicaciones graves,
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evitando una reduccion significativa del bienestar del sujeto. Sin embargo, muchas veces el
acceso al profesional fonoaudiélogo se ve limitado por el desconocimiento de su rol tanto

por parte del sistema de salud como de los propios pacientes.

Mas alla de sus complicaciones fisicas, la disfagia repercute notablemente en la
dimension psicosocial. Plowman-Prine et al. (2009) revelan que el 41% de las personas con
disfagia experimentan ansiedad o panico durante las comidas, y el 36% evita alimentarse
con otros, lo que conlleva a un aislamiento social y pérdida de autoestima. Este malestar se
agrava a medida que la enfermedad avanza, generando sentimientos de frustracion,

vulnerabilidad y dependencia.

Segun Cosentino et. al (2021) la depresion se asocia frecuentemente con una calidad
de vida reducida, lo que es sumamente relevante en relacion al compromiso psicosocial. En
este contexto, el hallazgo realizado por Plowman-Prine et al. (2010) sobre la CV en pacientes
con E.P. utilizando el cuestionario SWAL-QoL, también arroja resultados significativos.
Aunque los autores descubrieron que no existe una relacion directa entre la CV, la disfagia
y la duracion de la enfermedad, diferentes fueron los resultados para la CV en relacion a la
disfagia y a la depresion; lo que sugiere que el declive de la salud mental y bienestar social
de la persona, se relaciona con la complicacion creciente de la disfagia en la vida del sujeto.
Penalva-Arigita et al. (2022) advierten sobre la relacion entre las inseguridades asociadas a
la alimentacion, la depresion y la calidad de vida, enfatizando la importancia de abordar

estas problematicas de forma integral.

Asi, la disfagia no debe abordarse como un sintoma aislado, sino como un fenémeno
complejo con profundas implicancias emocionales y sociales. Las afecciones secundarias
son generadoras de vulnerabilidad, dependencia de otros, aislamiento social, depresion,
frustracion y carga para el cuidador. Estos efectos no deseados pueden amplificarse a medida
que se agravan o aparecen nuevas complicaciones derivadas de la disfagia debido a la

naturaleza evolutiva de la E.P.

El deterioro en la calidad de vida también se extiende a su entorno cercano, en
particular a la figura del cuidador. Bruno y Terroba Chambi (2017) describen a esta persona,
generalmente un familiar o pareja, como quien asume la responsabilidad de cubrir las
necesidades del enfermo, incluyendo su alimentacion, desplazamientos y asistencia durante

las comidas. Esta tarea suele implicar una gran sobrecarga emocional, fisica y econdémica,
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especialmente en un contexto donde la mayoria de los pacientes son adultos mayores fuera
del circuito laboral, con dificultades para afrontar los costos de la terapéutica si no cuentan

con cobertura médica.

El rol del cuidador no se limita a lo fisico; implica también un sostén emocional. Es
por esto, que es necesario que los profesionales de la salud creen una red de contencidn para
todo el entorno del sujeto con E.P. ya que con el apoyo adecuado, el/los cuidador/es pueden
desempefiar su rol de manera mas efectiva, lo cual impacta directamente sobre la calidad de

vida, no solo de la persona, sino del conjunto.

En definitiva, el fonoaudidlogo interviene promoviendo una mejor calidad de vida a
partir de un abordaje integral que involucre al entorno del sujeto y contemple el factor fisico,
emocional y social de manera efectiva. Desempefia un papel clave en el abordaje de la CV
del sujeto con E.P., involucrandose en todas las etapas del proceso de la enfermedad. Es por
ello, que a continuacidn se desarrollara el rol que tiene el fonoaudidlogo en la deteccion y

abordaje de la disfagia en E.P.

Deteccion precoz e intervencion oportuna

Es fundamental destacar la importancia de la deteccion precoz de la disfagia en los
primeros estadios de la E.P., ya que el impacto sobre la morbilidad, mortalidad, el bienestar
social, fisico y psicologico sera significativamente menor que si la deteccion se realiza en
etapas avanzadas. En este caso, los sintomas suelen ser mas limitantes para la vida cotidiana
del sujeto, afectando negativamente su CV.

Si bien, la obtencion de un diagnostico temprano permite una intervencion oportuna
en relacion a los primeros estadios de la enfermedad, esta puede ser realizada en todo
momento del desarrollo de la enfermedad. Se considera fundamental que sea adaptada a las
necesidades individuales del paciente, otorgandole al sujeto y su familia herramientas

terapéuticas en pos de mantener una calidad de vida 6ptima.

Para llevar a cabo una deteccion precoz, el fonoaudiodlogo realizara una evaluacion

integral del sujeto, llevando a cabo pruebas objetivas y subjetivas.
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Los métodos diagndsticos nos permiten evaluar la seguridad y eficacia de la deglucion. Para

abordar estos aspectos disponemos de dos grupos de métodos diagnoésticos: los métodos

clinicos y las pruebas complementarias especificas.

Los métodos clinicos comprenden a la anamnesis, con una detallada descripcion del
problema del paciente, mediante las observaciones clinicas pertinentes y a la exploracion
clinica de la deglucion, mediante pruebas no-instrumentales. Dentro de las pruebas no
instrumentales encontramos dos tipos fundamentales de herramientas: cuestionarios y
métodos intervencionistas (evaluacion a pie de cama o bedside screening). (Clavé Civit y

Garcia Peris, 2013) (Jaume Bauzé y Gutierrez Fonseca, 2022).

Dentro de las pruebas complementarias especificas se encuentran:

a. Evaluacion Fibroscopica de la Deglucion (FEES)
b. Videofluoroscopia (VFS)
c. Manometria Faringoesofagica

d. Esofagograma con Contraste Baritado (Deglucion de bario)
e. Centellografia de transito esofagico con radionucledtidos

(Clavé Civit y Garcia Peris, 2013) (Jaume Bauzd y Gutierrez Fonseca, 2022).

No se debe perder de vista las dificultades del paciente al momento de seleccionar la
evaluacion, teniendo en cuenta aquello que se desea investigar respecto a la problematica
del paciente y teniendo en claro la metodologia mas conveniente a implementar. Se
recomienda utilizar aquellas evaluaciones que estén validadas cientificamente. Algunas de
estas pruebas pueden ser realizadas por el fonoaudidlogo; ademds son objetivas y mas

complejas ya que emplean aparatologia, por lo tanto, son también mas costosas.

En relacién a lo mencionado anteriormente, se cree conveniente realizar las pruebas
complementarias, ya que si bien las pruebas de bedside screening brindan una informacion
muy util respecto a la deteccion de casos sospechosos, como se ha desarrollado a lo largo de
este trabajo, los sujetos con E.P. presentaran disfagia en el transcurso de su enfermedad y
¢sta muchas veces se presenta sin manifestaciones clinicas. Lo més oportuno seria realizar
evaluaciones subjetivas periddicas y también evaluaciones objetivas, aunque mas espaciadas
en el tiempo, para detectar de manera temprana y eficaz cualquier trastorno de la deglucion.

De todas formas, cada caso estd sujeto a su contexto, en cual influyen factores sociales,
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economicos, politicos, regionales, culturales, que podrian afectar una adecuada evaluacion.,
por ejemplo, efectores de salud sin personal capacitado y/o sin instrumentos necesarios,
residir lejos e imposibilidad de trasladarse hacia los servicios de salud, falta de cobertura de

salud, entro otros.

Para Carneiro et al. (2012) la evaluacién de la disfagia no solo debe ser clinica e
instrumental, sino también, se debe medir el impacto que tiene esta patologia en la calidad
de vida del sujeto con E.P., ya que todo esto, en su conjunto, influencia en el abordaje

terapéutico.

Los cuestionarios sobre la disfagia son herramientas valiosas para la evaluacion de
la enfermedad, estos engloban la valoracion de la funcionalidad, identificando la gravedad
de la sintomatologia y la calidad de vida con la percepcion de salud del paciente, mediante
parametros sociales, psicoldgicos, emocionales y también funcionales. Dentro de estos
encontramos:

e El cuestionario EAT-10 es un cuestionario autoadministrado que permite cuantificar
la gravedad clinica de la disfagia. (Jaume Bauza y Gutierrez Fonseca, 2022)

e FEl Swallowing Quality of Life Questionnaire (SWAL-QoL) es uno de los
cuestionarios mas especificos para la evaluacion de la calidad de vida en relacion a
la disfagia. Es autoadministrado. (Jaume Bauza y Gutierrez Fonseca, 2022)

e FEl cuestionario Dysphagia Handicap Index (DHI) valora la deglucion en la vida
diaria. (Jaume Bauzd y Gutierrez Fonseca, 2022)

e [a Escala de Penetracion y Aspiracion (PAS) permite definir el comportamiento de
cualquier material en relacion a la via aérea, definiendo la severidad en relacion a la
ubicacion del material en la laringe y la posibilidad de expulsarlo. (Clavé Civit y
Garcia Peris, 2013) (Gutiérrez-Achury et al., 2015).

e La escala Volume-Viscosity Swallow Test (V-VST) es un método clinico sensible
para identificar a pacientes con disfagia con riesgo de complicaciones respiratorias y

nutricionales. (Clavé et al. 2008)
Al integrar los resultados brindados por estos cuestionarios se obtiene informacion

realmente valiosa sobre la calidad de vida y la percepcion del paciente acerca del acto de la

alimentacion. Estos datos seran utilizados por el profesional para comprender mejor los
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efectos sobre las esferas social y psicologica del sujeto, lo cual serd utilizado para

personalizar el abordaje terapéutico.

Se han propuesto diferentes escalas clinicas y cuestionarios para el cribado de la
disfagia en enfermedades neurodegenerativas especificamente, sin embargo, Cosentino et
al. (2021) sostienen que actualmente no se encuentran protocolos globalmente
estandarizados y validados. En este sentido Ponsoni et al. (2024) han resaltado la necesidad
de establecer nuevos cuestionarios para ayudar a identificar a la disfagia en pacientes con
EP, debido a que pocos instrumentos de evaluacion han sido sometidos a la traduccion y
validacion transcultural. Tener un protocolo estandarizado permitiria una deteccion mas facil
de la problematica y el poder comparar los resultados entre distintos casos, también
permitiria re-evaluaciones mas certeras. De este modo, cada centro de salud, institucion y/o
profesional se rige por sus propios parametros para seleccionar los métodos mas pertinentes

segun su criterio.

El objetivo de la intervencion oportuna se centra en poder darle al sujeto con E.P. la
mejor calidad de vida posible, teniendo presente que las funciones alteradas no van a poder
restaurarse, y que la misma enfermedad ir4 deteriorando de manera progresiva los sistemas
comprometidos. Es por eso que se busca lograr que cada uno de los sujetos, de acuerdo a sus
particularidades, contextos y comorbilidades, tenga una mejor calidad de vida junto al

minimo sufrimiento.

Clavé Civit y Garcia Peris, (2013) plantean que la intervencion oportuna y
coordinada de un equipo interdisciplinar debe estar encaminada a mejorar la seguridad y la
eficacia de la deglucion, evitar complicaciones médicas graves (nutricionales y respiratorias)
y favorecer una mayor calidad de vida para el paciente. Sin perder de vista la especificidad
de la labor fonoaudioldgica, se debe trabajar con otros profesionales elaborando objetivos

de equipo para lograr una atencion integral de manera interdisciplinar.

Dicho esto, se entiende mas apropiado en el caso de la E.P. no utilizar el término
“rehabilitacion” y hablar tinicamente de “tratamiento”, debido a que las funciones afectadas
no se vuelven a habilitar. Teniendo en cuenta que es una patologia neurodegenerativa, se
trata de un mantenimiento de estas acompafiando al sujeto durante el transcurso de la

enfermedad. El tratamiento es un largo proceso en el cual el sujeto se ird deteriorando
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paulatinamente, por lo que la tarea terapéutica se complejizara con el correr de la enfermedad
y es por ello que se debe dar relevancia como objetivo de la intervencion a mejorar la calidad

de vida.

El autor Cano Villagrasa et al. (2020) expone que La Asociaciéon Americana del
Habla y la Audiciéon (ASHA) recomienda que esta intervencion sea realizada desde la
Practica Basada en la Evidencia (PBE), integrando la experiencia del propio profesional y

las preferencias del sujeto.

Segiin Toledo Plasencia y Valencia Diaz (2021-2022) mediante ejercicios
orofaciales, modificacion de alimentos y maniobras deglutorias se puede iniciar un
tratamiento en etapas tempranas de la enfermedad, previniendo los problemas en la
deglucion, postergando su aparicion, disminuyendo la gravedad de sus sintomas, y evitando
asi complicaciones para mantener la calidad de vida de las personas con E.P. Estas
estrategias son beneficiosas. ya que posibilitan una alimentacién por via oral, incluso en
aquellos con una posibilidad reducida de movimiento. Darle a la persona la posibilidad de
continuar alimentandose por boca otorga una sensacion de bienestar psicoldgico y social,
ademas, del impacto positivo sobre los aspectos fisicos, la sensacion de los sabores,
masticacion y la participacion en el acto social de la alimentacion mejora la calidad de vida.

Por otra parte, Jaume Bauza y Gutierrez Fonseca (2022) proponen diferentes técnicas
de rehabilitacion de la deglucion, las cuales se pueden clasificar en tres modalidades:
técnicas restitutivas, técnicas compensatorias y técnicas adaptativas. La clasificacion
propuesta por los autores es de gran utilidad ya que permite seleccionar, segun las
particularidades de cada paciente, la modalidad mas adecuada para acompaiiar el deterioro
progresivo propio de la enfermedad, colaborando con una mejor alimentacion y

favoreciendo de esta manera su CV.

Las técnicas adaptativas son las que mejores resultados logran en el tratamiento de
la disfagia en E.P, debido al compromiso muscular. Los alimentos solidos pueden adaptarse
licuandolos, picandolos, moliéndolos o triturdndolos y los liquidos son adaptados mediante
espesantes; en consonancia, la adaptacion del entorno y los utensilios empleados en el
proceso de alimentacion forma una de las primeras y mas efectivas intervenciones. La
adaptacion mas frecuente que se emplea en esta enfermedad es el espesamiento de los

liquidos, ya que al estar el proceso deglutorio enlentecido y descoordinado, el mecanismo
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de proteccion puede no alcanzar a impedir el paso de liquido a la via aérea por lo que se debe
detener el rapido paso de éste por dicha via, afianzando la seguridad. La viscosidad requerida
debe ajustarse lo mas objetivamente posible de acuerdo a los resultados de la evaluacion. La
Iniciativa Internacional de Estandarizacion de la Alimentacion para la Disfagia (IDDSI)
busca homologar las medidas para la adaptacion de viscosidades y texturas de manera global.
Se vuelve relevante poseer los mismos estandares que otros profesionales para facilitar la
comprension de los resultados de las evaluaciones, la comparacion de estudios y la
posibilidad de adaptacion de los alimentos y liquidos. (International Dysphagia Diet

Standardisation Initiative, 2019).

El uso de espesantes requiere especial atencion, ya que pueden alterar el sabor, el
olor y la textura del alimento. Estos cambios pueden reducir su atractivo y provocar rechazo
por parte del paciente, comprometiendo asi la adherencia al tratamiento y el adecuado

mantenimiento del estado nutricional.

Diversos estudios (Krekeler et al., 2020; Pefialva-Arigita et al., 2022) sefialan que la
adherencia al tratamiento con espesantes es baja, situdndose en torno al 50%. Entre los
factores que afectan esta adherencia se destacan la textura desagradable, el sabor almidonado

y la escasa percepcion del problema por parte de los pacientes.

La adaptacion del entorno a su vez implica una modificacion de las rutinas y de la
vida cotidiana del sujeto, por lo que requiere cuidar que la carga perceptiva no interfiera con
el proceso atencional del paciente, logrando que se focalice en el proceso de la alimentacion.
Se recomienda evitar comer en grupos concurridos, con television o radio encendidas. La
alimentacion debe tener una duracion limitada ya que se ha demostrado que ello incrementa
el riesgo de defectos en la seguridad. También es importante utilizar utensilios adecuados a

las caracteristicas del paciente. (Jaume Bauza y Gutierrez Fonseca, 2022).

No obstante, estas recomendaciones suelen centrarse en la alimentacion como un
acto puramente bioldgico, sin contemplar que la restriccion del componente social puede
afectar profundamente el estado psicologico del sujeto. Si bien es necesario cuidar los
habitos y modificar el entorno, no se puede ignorar el impacto emocional que conlleva la

cronometracion de sus comidas y el aislamiento para las personas. Estas modificaciones
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pueden afectar la calidad de vida al influir negativamente en el bienestar psicoldgico y social

de la persona

En esta misma linea, Nothstein (2017), sostiene que la capacidad de comer por si
solos disminuye debido a los problemas relacionados a la motricidad fina y a la destreza
manual, los cuales repercuten en la adecuada manipulacion de los cubiertos o mover los
brazos para llevar el alimento a la boca, por lo tanto, como medida terapéutica se realizan
adaptaciones del entorno. Esto puede ocasionar una falta de adherencia, lo cual es un factor
decisivo para el manejo exitoso de la disfagia.

A pesar de los buenos resultados que se obtienen, se debe mencionar que estas
estrategias modifican completamente la dieta y la vida misma del sujeto, que puede tener

efectos positivos y negativos, segun cada caso particular.

En definitiva, las adaptaciones necesarias frente a la disfagia impactan
profundamente en las rutinas diarias, transformando lo que solia ser un momento placentero
en una experiencia cargada de malestar y ansiedad. Brindar informacion clara sobre el
tratamiento y sus implicancias en la salud, asi como escuchar y valorar la voz del paciente,
puede favorecer una mejor adherencia. En este sentido, una seleccion mas personalizada de
texturas, consistencias y tipos de alimentos, basada en las preferencias individuales, ayuda
a que las indicaciones no se perciban como imposiciones del profesional, sino como parte

de un proceso compartido, promoviendo una mayor aceptacion del tratamiento.

Un paciente informado respecto a su estado de salud es un sujeto con menos miedos
y ansiedades. Esto beneficia tanto al paciente como al profesional, ya que facilita la
continuidad de lo trabajado en las sesiones dentro del entorno familiar, lo cual contribuye a
obtener mejores resultados. Una intervencion eficaz por parte del equipo profesional se
traduce en una mejora en la percepcion de la calidad de vida por parte de la persona con

E.P., y esto es considerado uno de los objetivos centrales del tratamiento.

Aunque se busque mejorar la calidad de vida a través del control sintomatico, es
indispensable un enfoque mas integral. La intervencion debe trascender la dimension clinica,
incluyendo también aspectos subjetivos y contextuales. La orientacion y acompafiamiento
del sujeto y sus cuidadores se logra mediante una escucha activa y estrategias terapéuticas

especificas, para comprender como vive sus dificultades alimentarias y qué percepcion tiene
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sobre su salud, con el fin de apaciguar los sentimientos negativos encontrados que

condicionan su actuacion en la vida diaria.

No obstante, las decisiones que tome el fonoaudidlogo pueden ser rechazadas tanto
por el paciente como por sus cuidadores, lo que plantea un conflicto ético. Si bien es esencial
respetar las creencias, valores y costumbres de cada persona, el profesional también tiene la
responsabilidad de velar por su bienestar y prevenir complicaciones que puedan poner en
riesgo su vida. Por ello, el fonoaudidlogo también asume un rol activo en la gestion de

conflictos entre los sujetos con E.P., sus cuidadores y el equipo de salud.

La deteccion precoz permite la implementacion de intervenciones terapéuticas
dirigidas a mitigar los efectos de la enfermedad antes de que se manifiesten sintomas que
comprometan severamente el bienestar fisico, psicoldgico y social de la persona. No
obstante, la intervencion oportuna puede y debe ser considerada en cualquier fase del curso
evolutivo de la E.P. promoviendo la mejor CV posible. Es imprescindible que dicha
intervencion sea individualizada y contextualizada, brindando al paciente y a su entorno
familiar herramientas terapéuticas adecuadas que promuevan una vida digna, autdbnoma y
con el mayor bienestar posible, aun en contextos de cronicidad y progresion de la

enfermedad.

La importancia de las mediciones de la calidad de vida en la planificacion terapéutica

Para monitorear la eficacia del tratamiento una herramienta ttil son los cuestionarios
de evaluacion de la CV, ya que aportan informacion acerca de la capacidad funcional y el
bienestar de los pacientes desde su experiencia subjetiva, siendo un importante indicador del

éxito de un tratamiento.

La terapéutica debe modificarse y ajustarse sobre la marcha de ser necesario,
teniendo en consideracion la retroalimentacion que brinda el sujeto en relacion a su
experiencia, sensaciones y necesidades cambiantes, promoviendo un plan terapéutico que
impacte de manera positiva sobre el bienestar social, emocional y fisico del sujeto, es decir,

su CV. Este conforma el fin del abordaje para el paciente disfagico con E.P.
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Dentro de esta linea, Plowman-Prine et. al, (2009) considera fundamental para el
manejo de la disfagia en E.P. las mediciones de la calidad de vida desde la perspectiva del
sujeto, debido a que esta puede diferir significativamente con la de los profesionales de la
salud, poniendo de relieve la necesidad de una evaluacion verdaderamente integral donde el

sujeto pueda participar activamente y sea considerado.

Existen diferentes cuestionarios para evaluar la disfagia en relacion con la CV, sin
embargo, el presente trabajo se centra en el Swallowing Quality of Life Questionnaire
(SWAL-QoL) ya que es uno de los més utilizados, completo y especifico para la valoracion
de la disfagia, convirtiéndolo en una valiosa herramienta que permite apreciar el punto de
vista del paciente en cuanto a sus dificultades. Este test es auto-administrado, esté traducido
y validado en espafiol. Consta de 11 secciones y 44 items. Las secciones son: carga de la
enfermedad, frecuencia de sintoma, seleccion de alimentos, deseo de comer (apetito),
duracion de la alimentacién, miedos, comunicacion, salud mental (depresion),

suefio/descanso, fatiga, y afectacion social.

Penalva-Arigita et al. (2022) llevaron a cabo un estudio utilizando el SWAL-QoL,
aplicado a sujetos con y sin disfagia. Al finalizar, confirmaron que los sujetos con disfagia
presentan alteraciones en la CV, haciendo hincapié en la relacion entre los alimentos
seleccionados y dicha calidad. En la mayoria de los casos, se implementan restricciones
alimentarias con escasa variedad, lo que repercute negativamente en la experiencia
alimentaria. Habitualmente, la peor CV se asocia a dietas con textura tipo puré, e incluso se
ha observado que los pacientes tienden a rechazar con mayor frecuencia los alimentos
modificados en textura que aquellos de una dieta basal. Ademas, se reporta que los alimentos

triturados no aportan tantos nutrientes como los alimentos sin adaptacion de textura.

En conjunto, los resultados del estudio evidencian que una peor calidad de vida esta
directamente asociada a la alteracion de la deglucion. Asimismo, se destaca que la
adaptacion de los alimentos no solo implica una baja adherencia a la dieta, sino que también
conlleva consecuencias clinicas relevantes, como la aparicion de desnutricion,

deshidratacion y un mayor riesgo de aspiraciones o penetraciones.

Leow et al. (2010) también utiliz6 el SWAL-QoL para evaluar el impacto de la

disfagia sobre la CV en pacientes con E.P. En este estudio, se compararon los resultados
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entre adultos mayores con disfagia, tanto con E.P. como sin ella. Los hallazgos indicaron
que los sujetos con E.P. presentaban una mayor disminucion de la CV relacionada con la

disfagia en comparacion con aquellos sin la enfermedad.

Estos pacientes manifestaron grandes dificultades para encontrar alimentos que
pudieran deglutir con seguridad. No obstante, la diferencia mas significativa se observé en
la sobrecarga emocional y funcional que conlleva la dificultad para alimentarse, lo cual
puede afectar negativamente la salud mental. Ademas, los resultados revelaron que el tiempo
dedicado a la ingesta era considerablemente mayor (posiblemente debido a la bradicinesia
caracteristica de la E.P.) lo que podria contribuir a una disminucion del apetito. Por otro
lado, el aspecto poco atractivo de los alimentos modificados en su textura también se

identificod como un factor que reduce el deseo de comer.

Ademas, los autores destacan que no todos los items del SWAL-QoL guardan
relacién con la severidad de la enfermedad; sin embargo, factores como el apetito, la
seleccion de alimentos y la duracion de la alimentacidon se ven particularmente
comprometidos en pacientes con E.P. avanzada. Esta situacion puede llevar a consecuencias
significativas, como la institucionalizacion o la necesidad de recurrir a una via de
alimentacion alternativa, con el consiguiente impacto negativo en la CV. Estos hallazgos
resultan fundamentales para orientar intervenciones terapéuticas mas especificas y adaptadas

a las necesidades de este grupo de pacientes.

Comparando los resultados obtenidos por Leow et al. (2010) y Penalva-Arigita et al.
(2022) se confirma que la CV se ve notablemente comprometida en presencia de disfagia, y

mas alin cuando esta se manifiesta en sujetos con E.P.

En una linea similar, Plowman-Prine et al. (2009) llevaron a cabo un estudio
utilizando el mismo cuestionario SWAL-QoL, focalizado exclusivamente en sujetos con
E.P., con el objetivo de evaluar el impacto de la disfagia sobre su calidad de vida. A
diferencia de lo reportado por Leow et al., estos autores observaron que, a pesar de las
dificultades para deglutir, los pacientes mantenian el deseo de comer. Sin embargo, la
frustracion surgia al enfrentarse a las modificaciones en la textura de los alimentos o al tener
que recurrir a vias de alimentacion distintas a la oral, lo cual afectaba profundamente su

bienestar emocional.
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El estudio de Plowman-Prine et al. (2009) se destaca por ser uno de los pocos en
centrarse exclusivamente en el impacto de la disfagia sobre la calidad de vida en personas
con enfermedad de Parkinson. Aunque sus hallazgos difieren parcialmente de los de Leow
et al. (2010) —al observar que los sujetos con E.P. conservan el apetito—, ambos estudios
coinciden en que la combinacion de disfagia y enfermedad de Parkinson representa un factor

de riesgo significativo para el deterioro de la calidad de vida.

Ademas de las modificaciones en las texturas de los alimentos, otra intervencion
frecuente en el manejo de la disfagia (especialmente en casos severos o progresivos como
en la E.P.) es la implementacion de vias de alimentacion alternativas a la oral, las cuales
también conllevan implicancias importantes en la CV del sujeto. Se entiende que la
implementacion de vias de alimentacion alternativas a la oral son necesarias para una
alimentacion segura y eficaz, no obstante la alimentacion enteral genera un gran cambio en
los habitos, cuidados y forma de alimentacion, repercutiendo directamente en su calidad de
vida. El uso sostenido de la sonda puede causar alteraciones en la piel y mucosas,
colonizacion bacteriana y microaspiraciones de gérmenes provocando complicaciones
mayores, las cuales pueden comprometer la vida del sujeto. Si bien, no se puede evitar tomar
estas disposiciones ya que se realizan en pos de conservar su integridad, se pueden tomar
medidas preventivas para que no exista un impacto negativo sobre la calidad de vida. Al
respecto, Domingo (2004) refiere que la gastrostomia endoscoOpica percutanea se presenta
como una opcidn preferente frente a la sonda nasogastrica, ya que favorece una mejor
recuperacion del peso y la masa corporal, reduce la mortalidad y ofrece mayor comodidad y
aceptacion para el paciente. Esta técnica, ampliamente utilizada por su eficacia, seguridad,
bajo costo y mantenimiento sencillo, se indica principalmente en personas con funcidn
digestiva conservada, pero que no pueden alimentarse por via oral, especialmente cuando se
prevé que esta condicion se prolongue en el tiempo como en el caso de enfermedades
neurodegenerativas. No obstante, debe tenerse en cuenta que, al dejar de utilizarse las
estructuras estomatognaticas con la frecuencia habitual durante la alimentacion, es probable

que estas presenten alteraciones funcionales..

Investigar la calidad de vida del paciente con E.P. es crucial para entender el curso
de la enfermedad y buscar herramientas que promuevan el mayor bienestar del sujeto,

mejorando asi la planificacion de las intervenciones terapéuticas. Si bien existen diferentes
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cuestionarios que evaluan la calidad de vida, aun falta la creacion de cuestionarios
especificos sobre disfagia en la enfermedad de Parkinson, especialmente desarrollados en
nuestro pais. La alimentacién no debe entenderse unicamente como un proceso organico,
sino como un fenémeno socialmente construido, atravesado por dimensiones culturales y
relacionales. En este sentido, los alimentos, los platos tipicos y los utensilios asociados a su
preparacion 'y consumo adquieren significados que exceden su funcion nutricional,
configurandose como expresiones culturales propias de cada sociedad. No contar con
instrumentos especificos para la evaluacion de la CV implica que se pierda informacion
sobre la vivencia del paciente en relacion a la enfermedad. Los profesionales de la salud
encargados del tratamiento deben incorporar estrategias que maximicen el funcionamiento
social y minimicen la carga del paciente y su cuidador. Su desempefio se debe enfocar en

mejorar la calidad de vida reduciendo el impacto de la enfermedad.

Los estudios revisados destacan la importancia de evaluar la calidad de vida desde la
perspectiva del propio paciente en el manejo de la disfagia, especialmente en el contexto de
la E.P. El cuestionario SWAL-QoL se presenta como una herramienta valiosa y especifica
para captar como la disfagia impacta diversos aspectos del bienestar, mas alla de lo clinico,

abarcando dimensiones emocionales, sociales y funcionales.

Tanto Pefialva-Arigita et al. (2022) como Leow et al. (2010) evidencian que la
disfagia tiene un impacto negativo significativo en la CV, que se acentla en personas con
E.P. debido a factores como la necesidad de adaptar la dieta, la sobrecarga emocional, la
prolongacion del tiempo de ingesta y la baja aceptacion de los alimentos modificados. Estas
alteraciones no solo disminuyen el placer de comer, sino que también pueden derivar en
complicaciones clinicas relevantes como la desnutricion, deshidrataciéon y mayor riesgo de

institucionalizacion.

Por su parte, Plowman-Prine et al. (2009) aportan una vision complementaria al
sefialar que, a pesar de las dificultades, muchos pacientes con E.P. mantienen el deseo de
comer, aunque experimentan frustracion frente a las restricciones alimentarias o las vias
alternativas de nutricion. Esto refuerza la necesidad de contemplar los aspectos subjetivos y

emocionales en el disefio de intervenciones terapéuticas.
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Estos hallazgos subrayan la necesidad de una evaluacion integral de la disfagia que
considere no solo los aspectos clinicos, sino también el impacto psicosocial y emocional, en

pos de mejorar la calidad de vida de las personas con E.P.

Conclusion

A lo largo del desarrollo del presente trabajo se concluyd que el impacto de la
disfagia en la calidad de vida (CV) de las personas con Enfermedad de Parkinson (EP)
trasciende la sintomatologia motora clésica, siendo las manifestaciones no motoras, en

muchos casos, igual o incluso mas incapacitantes para el sujeto. En particular, algunas
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manifestaciones no motoras (como la disfagia) pueden presentarse en fases prodromicas de
la enfermedad, funcionando como predictores clinicos en etapas tempranas del diagnostico.
Considerando su potencial gravedad, que puede incluso comprometer la vida del paciente,
se resalta la relevancia del rol del fonoaudiologo, especialmente a través de una evaluacién

y abordaje oportunos, con el objetivo de preservar una buena calidad de vida.

La disfagia afecta integralmente al paciente, limitando su participacioén social y
cultural, comprometiendo su estado nutricional y deteriorando su bienestar fisico y
emocional. Y, si bien, como se ha mencionado, puede presentarse en estadios iniciales de la
E.P, el sujeto no suele manifestar molestias en relacion al acto de la alimentacion hasta que
estas consecuencias se agravan asociadas a la progresion de la enfermedad; lo que puede
derivar en complicaciones secundarias tales como desnutricion, deshidratacion o neumonia
por aspiracion. Esta situacion puede explicarse, en parte, por el desconocimiento acerca de
la presencia de disfagia en el contexto de la E.P. En consecuencia, cuando comienzan a
manifestarse los signos y sintomas relacionados con la alteracion de la deglucion, el sujeto
puede no reconocerlos como tales y, por lo tanto, no informar de ellos a su neurélogo. En
las etapas iniciales de la enfermedad, los sintomas motores suelen percibirse como mas
incapacitantes que los no motores. Dado que la disfagia no siempre se presenta de manera
evidente desde el comienzo, tiende a ser ignorada hasta que adquiere un grado de severidad
tal que compromete significativamente la calidad de vida, en algunos casos incluso mas que

las manifestaciones motoras.

El objetivo del abordaje fonoaudioldgico se centra en poder darle al sujeto la mejor
calidad de vida posible, teniendo presente que las funciones alteradas no siempre van a poder
restaurarse, y que la misma enfermedad ird deteriorando de manera progresiva los sistemas
comprometidos. Por ello, se busca que cada paciente, considerando sus particularidades,
contexto y comorbilidades, alcance la mejor calidad de vida posible con el menor
sufrimiento. Sin perder de vista la especificidad del rol fonoaudiolégico, es fundamental
articular el trabajo con otros profesionales de la salud, mediante la formulacion de objetivos
comunes que promuevan una atencion integral, en un marco de abordaje interdisciplinario.
Una intervencidn adecuada, planificada y coordinada por parte del equipo permitira prevenir
complicaciones asociadas a la enfermedad y contribuird a mejorar la calidad de vida del

sujeto.
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La deteccion temprana de alteraciones en la deglucion es una de las funciones
centrales del fonoaudidlogo, ya que permite implementar estrategias terapéuticas oportunas
que reducen el impacto de la disfagia sobre la morbilidad, la mortalidad y el bienestar fisico,
social y emocional del paciente. Como se ha expuesto, el punto de vista del sujeto con E.P.
y del profesional puede diferir en cuanto a la presencia e impacto de la disfagia sobre su CV,
por lo que no se puede aseverar en qué momento comienza a comprometerla. Sin embargo,
si no se le da la relevancia que merece y se comienzan a destinar recursos terapéuticos para
intervenir, esta se puede ver comprometida en mayor medida que si se aborda de manera
precoz. Una intervencion iniciada en fases tempranas posibilita mejores resultados que una

tardia, cuando los sintomas ya limitan severamente la vida cotidiana.

Ademas de la evaluacion y el tratamiento, el fonoaudidlogo debe proporcionar
herramientas practicas tanto al paciente como a su entorno familiar, incluyendo estrategias
para el manejo de la disfagia y recomendaciones adaptadas al avance de la enfermedad. Del
mismo modo, su rol incluye la construccion de redes de apoyo y espacios de contencion que
favorezcan el acompanamiento integral del paciente y su entorno. El objetivo principal del
tratamiento es sostener una CV 6ptima, por lo que se necesita de una intervencion eficaz por

parte del equipo interdisciplinario.

En este marco, la incorporacion de mediciones de calidad de vida en el abordaje de
la disfagia es indispensable. Estas herramientas aportan informacion clave que permiten
ajustar la intervencion terapéutica en funcion del impacto real que la disfagia tiene sobre la
vida del paciente, mas all4 de lo observable clinicamente. Ademas, se debe considerar que
toda estrategia terapéutica posee un impacto sobre la CV, el cual no siempre es positivo. La
modificacion de consistencias de los alimentos, como la implementacion de vias alternativas

de alimentacion, provocan una gran frustracion en el sujeto.

Evaluar la calidad de vida desde la experiencia del sujeto permite reconocer
limitaciones, frustraciones y necesidades que, de no contemplarse, comprometen seriamente
la adherencia al tratamiento y el éxito del abordaje. Para lograrlo, es fundamental escuchar
activamente al paciente y adaptar las estrategias de intervencion segun su evolucion y
contexto. Solo asi sera posible garantizar un tratamiento que no solo prolongue la vida, sino

que también le de autonomia y bienestar.
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El/la profesional fonoaudiologo/a posee la responsabilidad de la deteccion temprana
e intervencion oportuna de la disfagia en E.P., articulando con un equipo interdisciplinario,
con el objetivo de acompanar al paciente y su entorno a lo largo del proceso evolutivo,

procurando siempre la mejor calidad de vida posible.
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