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1. RESUMEN /ABSTRACT

Introduccién: la esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad
neurodegenerativa del sistema nervioso central, de etiologia desconocida, curso
progresivo y prondéstico desfavorable. Uno de los sintomas principales es la disfagia,

trastorno que dificulta la deglucion de alimentos sélidos, semisélidos y liquidos.

Objetivos: el objetivo principal es analizar el papel del logopeda en la evaluacion, la

intervencion y el seguimiento de la disfagia neurégena en pacientes con ELA.

Material y métodos: se realiz6 una busqueda bibliografica en bases de datos como
Google Académico, Elsevier, Scopus, Scielo, Dialnet, PubMed y la biblioteca de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Valladolid. Se seleccionaron un total de 32
publicaciones, de las cuales 18 se incluyen en la tabla de resultados. Se ha utilizado

la normativa Vancouver.

Resultados: los datos sobre el papel del logopeda son limitados, aunque destaca su
implicacion en la evaluacion e intervencion de la disfagia. Su prevalencia en pacientes
con ELA es del 60%. Se resalta la necesidad de realizar un abordaje integral y
multidisciplinar. Los métodos de evaluacion y tratamiento de la disfagia han sido

variados. Los datos sobre el rol de la familia son escasos, a pesar de su relevancia.

Discusién: se evidencia la alta prevalencia de la disfagia en la ELA y la escasa
visibilidad de la figura del logopeda, pese a tener un papel clave en estos pacientes.
Se destaca la necesidad de un enfoque multidisciplinar y la implicacion familiar desde

el inicio de la enfermedad.

Conclusiones: la presencia del logopeda es fundamental en la evaluaciéon y
tratamiento de la disfagia en ELA, aunque esté poco reconocida. Se debe valorar mas

su papel dentro del equipo multidisciplinar y la participacién de la familia.

Palabras clave: “Esclerosis lateral amiotréfica”, “disfagia en ELA”, “logopedia”,

J

“abordaje multidisciplinar”, “calidad de vida”.



Introduction: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a neurodegenerative disease of
the central nervous system, with unknown etiology, progressive course, and poor
prognosis. One of its main symptoms is dysphagia, a disorder that hinders the

swallowing of solid, semi-solid, and liquid foods.

Objectives: The main objective is to analyze the role of the speech and language
therapist in the assessment, intervention, and follow-up of neurogenic dysphagia in
patients with ALS.

Material and methods: A bibliographic search was carried out in databases such as
Google Scholar, Elsevier, Scopus, Scielo, Dialnet, PubMed, and the library of the
Faculty of Medicine at the University of Valladolid. A total of 32 publications were
selected, 18 of which are included in the results table. The Vancouver referencing style

was used.

Results: Data on the role of the speech and language therapist are limited, although
their involvement in the assessment and intervention of dysphagia is notable. Its
prevalence in ALS patients is 60%. The need for a comprehensive and multidisciplinary
approach is highlighted. The methods of dysphagia assessment and treatment have

been varied. Data on the role of the family are scarce, despite its relevance.

Discussion: The high prevalence of dysphagia in ALS and the limited visibility of the
speech and language therapist are evident, despite their key role in these patients.
The need for a multidisciplinary approach and family involvement from the onset of the

disease is emphasized.

Conclusions: The presence of the speech and language therapist is essential in the
assessment and treatment of dysphagia in ALS, although their role is not widely
recognized. Their contribution within the multidisciplinary team and family participation

should be more highly valued.

LE 1
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2. INTRODUCCION / MARCO TEORICO
Resulta necesario para la posterior compresion del presente trabajo, realizar una
descripcion detallada de la esclerosis lateral amiotrofica (ELA) y de las dificultades

relacionadas con la deglucion. En primer lugar vamos a describir la ELA.

2.1. Esclerosis lateral amiotréfica (ELA)
La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa del
sistema nervioso central, de etiologia desconocida, aunque existen diversas hipotesis
que intentan explicar su origen (factores genéticos, ambientales, alteraciones en el
metabolismo, etc); curso progresivo y prondstico desfavorable, para la que no existe
tratamiento curativo. El Riluzol es el tnico medicamento dirigido a eliminar las posibles
causas de la enfermedad que ha demostrado su eficacia para ralentizar, aunque sea

levemente, la evolucién de la misma.l: 2

La ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa en incidencia, detras de las
demencias y enfermedad de Parkinson.? Ademas, es la enfermedad mas grave de un
grupo de dolencias que tienen sintomas similares y son conocidas como

"enfermedades de motoneuronas".?

Se caracterizada por una degeneracion progresiva de las neuronas motoras en la
corteza cerebral (neuronas motoras superiores), tronco del encéfalo y médula espinal
(neuronas motoras inferiores). La consecuencia es una debilidad muscular que
avanza hasta la pardlisis, extendiéndose de unas regiones corporales a otras.
Amenaza la autonomia motora, la comunicacion oral, la deglucion y la respiracion,
aunque se mantienen intactos los sentidos, el intelecto y los musculos de los ojos. El
paciente necesita cada vez mas ayuda para realizar las actividades de la vida diaria,
volviéndose mas dependiente y habitualmente fallece por insuficiencia respiratoria en

un plazo de 2 a 5 afios, aunque en el 10% de los casos la supervivencia es superior.*

La incidencia de la ELA es bastante uniforme, situandose entre 0,4 y 2,4 casos por
cada 100.000 habitantes/afos, con una prevalencia de 4-6 casos por cada 100.000
habitantes. Es mas frecuente en varones, en una proporcion aproximada de 1,2-1,6:1,
y suele presentarse en individuos adultos. La edad media de comienzo se sitia
alrededor de los 56 afos, y es poco frecuente que se desarrolle antes de los 40 afios

o después de los 70.5



La enfermedad tiene dos formas principales de presentacién, una forma esporadica,
es la ELA més frecuente, presente en el 90% de los casos y se caracteriza porque se
desconoce la causa de la misma y las personas afectadas no tienen ningun familiar
con ELA; y otra familiar que constituye el 10% restante, en este caso, tiene un

componente hereditario. 2

2.1.1. Clinica. Sintomas y su evolucién.
La ELA se manifiesta de forma distinta en cada persona. Los primeros sintomas
pueden ser tan vagos que pasen inadvertidos. La enfermedad evolucionara de forma

asimétrica, es decir, de manera distinta en cada zona corporal.?
En cuanto a la evolucién de los sintomas?:

- Enelcomienzo de la enfermedad se pueden observar: sensacion de cansancio
general, debilidad muscular de extremidades, calambres, fasciculaciones o
pequefios temblores bajo la piel, ataxia o dificultades en la coordinacién de
movimientos, problemas de destreza, hiperreflexia o exageracion de los reflejos,
hipernasalizacion, etc.

~  En la evolucion de la enfermedad: dificultades al caminar, limitaciones en las
actividades de la vida diaria (lavarse, vestirse, etc.), extension de la paralisis a la
musculatura del cuello y del tronco, disfasia o problemas de articulacion que
dificultan el habla, disfagia, problemas respiratorios como neumonias, etc.

Mencionar también los signos y sintomas de afectacién de la neurona motora superior

y de la neurona motora inferior*:

- Sintomas y signos de neurona motora inferior (espinal o bulbar): debilidad
muscular (sintoma mas relevante de la ELA), atrofia muscular, fasciculaciones,
calambres musculares, hipotonia y arreflexia.

- Sintomas y signos de neurona motora superior (cortical): debilidad
muscular, espasticidad, hiperreflexia, reflejos patologicos y labilidad emocional.

Respecto a las formas clinicas, el diagndstico de ELA requiere la asociacion de signos
de neurona motora superior e inferior. Sin embargo, al inicio de la enfermedad los
signos de una de ellas pueden estar ausentes. Esto nos lleva a la existencia de
diferentes formas clinicas en funcién de la sintomatologia que predomina.* En el

Anexo | se detalla cada una de ellas.



Teniendo en cuenta la ubicaciéon de las motoneuronas afectadas al inicio de la

enfermedad, obtenemos otra clasificaciéon mas simple?:

- ELA deinicio Espinal: afecta, en un primer momento, a las motoneurenas de

la médula espinal que se manifiesta en problemas de motricidad de los miembros

superiores e inferiores.

- ELA de inicio Bulbar: afecta, en un primer momento, a las motoneurenas del

tronco cerebral, provocando problemas del habla y de deglucién. Es mas

frecuente entre las mujeres y comienza a una edad mas tardia.

Independientemente del tipo de inicio de la enfermedad, aproximadamente el 80% de

los pacientes con ELA desarrollaran, a la larga, signos y sintomas de afectacion

bulbar, principalmente disfagia, disartria y alteraciones de la tos.*

2.1.2. Diagnostico

El diagndstico de esta enfermedad es fundamentalmente clinico y electrofisiolégico,

basandose en demostrar la existencia de signos y sintomas de neurona motora

superior e inferior, mencionados anteriormente. En el 1990, la Federacion Mundial de

Neurologia establecié los criterios diagnosticos conocidos como criterios de El

Escorial .*

Tabla 1. Criterios de El Escorial respecto al diagnéstico de la ELA.

El diagnéstico de ELA
requiere:

Categorias de ELA

Deben estar ausentes:

El diagnéstico de ELA se

apoya en:

1. Signos de MNS
2. Signos de MNI

3. Curso progresivo

Definida: MNS + MNI en
tres regiones.

Probable: MNS + MNI
en dos regiones (MNS
rostral a MNI).

Posible: MNS + MNI en
una regién; MNS en dos
o tres regiones (ELP).
Sospecha: MNI en dos o

tres regiones (AMP).

1. Trastornos sensitivos.

2. Disfuncién esfinteriana.

3. Problemas visuales.
4. Trastorno autonémico.
5. Enfermedad de
Parkinson.

6. Enfermedad de
Alzheimer.

7. Exclusién de otras
entidades que mimetizan
la ELA.

1. Fasciculaciones en una
0 MAs regiones.

2. EMG con cambios
neurogénicos.

3. Velocidades de
conduccion motora y
sensitiva normales
(latencias distales pueden
estar aumentadas)

4. Ausencia de bloqueos

de conduccién

Regiones: Bulbar, cervical, toracica y lumbo-sacra.

MNI: Neurona motora inferior

AMP: Atrofia muscular progresiva

MNS: Neurona motora supetrior

ELS: Esclerosis lateral primaria

Fuente: datos extraidos de +




En 1998, se establecen los criterios de Arlie en los que se afladen a los criterios

clinicos pruebas de laboratorio (electromiografia, neuroimagen...).*

Posteriormente, en 2008, se hicieron algunos cambios y se establecieron los criterios
de Awaji-Shima, los cuales tienen mayor sensibilidad (81% vs 62%) e igual
especificidad (95%).°

Destacar que, a pesar de estos criterios, el diagndstico temprano de la enfermedad
sigue siendo muy dificil y el tiempo que trascurre entre la aparicion de los primeros
sintomas hasta la confirmacion del diagndéstico puede prolongarse hasta 9-14 meses.
Esto provoca un retraso en el establecimiento de pautas o tratamientos no
farmacoldgicos y farmacoldgicos que aumentan la supervivencia y mejoria en la

calidad de vida del paciente.*

En cuanto al proceso diagndstico, se deben llevar a cabo: anamnesis y exploracion

fisica, diagnéstico electrofisiol6gico, neurorradiologia y estudio genético.*

Asi como, un diagnostico diferencial de diferentes enfermedades segun el predominio
de los signos y sintomas como, por ejemplo, Esclerosis Mdultiple, tumor cerebral,

sindrome paraneopléasico, deficiencia de vitamina B12, miastenia gravis, etc.

2.1.3. Tratamiento
El tratamiento debe ser integral, multidisciplinar (neurélogo, médico rehabilitador,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, logopeda, neumdélogo, dietista y psic6logo), y
comenzar desde que se comunica el diagnéstico al paciente y sus familiares o
cuidadores hasta su fase terminal, en la cual el enfermo se encuentra practicamente
inmovil y depende de los demas para todas las actividades bésicas de la vida diaria.
Teniendo en cuenta el caracter progresivo de la enfermedad y su prondstico, se debe
realizar tratamiento farmacoldgico, tratamiento sintomatico y tratamiento

rehabilitador* >:

- Tratamiento farmacoldgico: como se comentd anteriormente, el riluzol es el
anico farmaco que ha demostrado prolongar la supervivencia de los pacientes
con ELA, la dosis eficaz es de 100mg/dia, repartida en dos tomas.

- Tratamiento sintomatico: es importante el conocimiento, tratamiento y
seguimiento periédico de toda la sintomatologia asociada a la evolucién de la

ELA, tanto de los sintomas principales (debilidad, disfagia, disartria e



insuficiencia respiratoria) como otros sintomas (espasticidad, fasciculaciones,
sialorrea, dolor, etc).

- Tratamiento rehabilitador: consiste en prolongar la capacidad funcional,
promover la independenciay ofrecer al paciente la mayor calidad de vida posible.
Se pueden diferenciar tres fases clinicas: primera fase (paciente independiente),
segunda fase (paciente parcialmente dependiente) y tercera fase (paciente
totalmente dependiente).

Para dicho tratamiento, es de gran importancia la coordinacion del equipo
multidisciplinar, formado por una gran variedad de profesionales, entre ellos el
logopeda, encargado de la evaluacion, intervencion, seguimiento y tratamiento
de la disartria y la disfagia, dos de los sintomas principales que aparecen durante
la enfermedad.

En este trabajo nos centraremos en la disfagia, de la cual hablaremos a
continuacion, tratando de analizar el papel del logopeda en la evaluacion, la

intervencion y el seguimiento de la disfagia neurégena en pacientes con ELA.

2.2. Deglucién
El objetivo de la deglucion es la nutricion del individuo, y esta tiene dos caracteristicas:
la eficacia de la deglucion, que es la posibilidad de ingerir la totalidad de las calorias
y el agua necesarias para mantener una adecuada nutricion e hidratacion vy, la
seguridad de la deglucion, que es la posibilidad de ingerir el agua y las calorias

necesarias sin que se produzcan complicaciones respiratorias.’

2.2.1. Fisiologia y etapas de la deglucion
La deglucion es un proceso sensoriomotor neuromuscular complejo que coordina la
contraccion/relajacion bilateral de los musculos de la boca, lengua, laringe, faringe y
esofago, mediante el cual los alimentos procedentes de la boca transitan por la faringe
y esOfago en su camino al estbmago. Un sujeto normal deglute unas 580 veces al dia.
En el proceso de la deglucién normal existen cuatro etapas: preparatoria oral, oral,

faringea y esoféfica.® Se explica cada etapa en el Anexo Il.



2.2.2. Anatomia de la deglucidn
El proceso deglutorio requiere una serie de contracciones musculares
interdependientes y coordinadas que ponen en juego seis pares craneales, cuatro
nervios cervicales y mas de treinta pares de musculos. Las estructuras musculares de
los diferentes tramos comprenden desde los labios hasta el esfinter esofagico superior
(EES).®

En el Anexo Ill se muestran una serie de imagenes representativas de los diferentes

musculos implicados en la deglucion.

2.3. Disfagia
La disfagia es una sensacién subjetiva de dificultad para que el alimento pase desde
la boca al estbmago. Puede deberse a una alteracién orgéanica o a una dificultad

funcional, y afectar a pacientes de todas las edades, desde bebés a ancianos.’

En otras palabras, la disfagia se define como un trastorno para deglutir alimentos
sélidos, semisdlidos y/o liquidos, por una afectacion en una o mas etapas de la

deglucion.®

2.3.1. Clasificacion
Existen diferentes tipos de disfagia, los cuales se clasifican, segun el grado de
disfagia, segun la localizaciébn anatémica o etapa deglutoria afectada y segun la

etiologia.% 1% 11 En la Figura 1 se muestra de forma esquematica cada uno de ellos.

seain

Disfagia orofaringea

2 — (de transicion o de
Segun la localizacion iniciacion o alta)

anatémica o etapa . , —
deglutoria afectada Disfagia esofagica (de
propulsion o baja)

Disfagia

Disfagia neurogénica
0 neurégena

Disfagia estructural

Segun la - . .
etiologia Disfagia asociada a
enfermedades respiratorias
Disfagia autoinmune

Figura 1. Clasificacion de la disfagia
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2.3.2. Abordaje clinico de la disfagia
El diagnéstico y tratamiento requiere un enfoque multidisciplinar, un equipo
multidisciplinar formado por diferentes profesionales: enfermeros, gastroenterdlogos,
especialistas de otorrinolaringologia (ORL), neurdlogos, endocrindlogos y expertos en
nutricion, cirujanos, médicos de rehabilitacién, foniatras, logopedas, dietistas,
radiélogos, geriatras, etc.'?

Para llevar a cabo la evaluacion de la disfagia existen diferentes examenes, los mas
importantes son: la evaluacion clinica y estudios complementarios (videofluoroscopia

y videoendoscopia diagnéstica).1°

En cuanto a la evaluacion clinica, consiste en realizar una entrevista diagndéstica a
través de un interrogatorio al paciente y sus familiares sobre los sintomas, signos y
tiempo de evolucion de sus dificultades deglutorias. Previamente debemos conocer la

patologia de base, el estado neurol6gico, respiratorio y nutricional del paciente.©

Un ejemplo de prueba de cribado de la disfagia es el EAT-10 (Eating Assessment
Tool), consiste en un sencillo cuestionario de diez preguntas que permite evaluar de
forma sistematica si el paciente presenta sintomas clinicos de disfagia. Si se obtiene
una puntuacion igual o mayor a 3, esto nos indica que el paciente presenta una

disfuncién orofaringea.? Anexo IV

Ademas, se realiza la evaluacion de la movilidad y tono de la musculatura orofacial,
praxias bucolinguales y reflejos de proteccion (reflejo nauseoso vy reflejo tusigeno),
teniendo en cuenta la inervacion correspondiente a cada estructura que interviene.
También se realiza una evaluacion con diferentes texturas de alimentos para evaluar
la velocidad, coordinacion y sincronia de las etapas deglutorias, identificando asi el

posible riesgo de aspiracion bajo auscultacion laringea.®

Dos ejemplos de métodos de exploracion que se pueden llevar a cabo son: el Test del

agua y el Test volumen-viscosidad (MECV-V).

El Test el agua consiste en administrar con una jeringuilla 10 ml de agua, y observar
si hay babeo, el nimero de degluciones, si hay tos y si hay disfonia. Se repite cuatro
veces con el mismo volumen de agua y se acaba con la administracion de 50 ml en
un vaso. La prueba es positiva si se presenta alguno de los sintomas mencionados, Si

no es negativa. El MECV-V, es el mas utilizado, se utilizan bolos de tres viscosidades

11



(liquida, néctar y pudin) y tres volimenes diferentes (5 ml, 10 ml y 20 ml). Con este
método se pueden detectar los principales signos clinicos que indican la existencia de

un trastorno de la deglucién, siendo seguro para el paciente.?> Anexo V

La exploracion clinica presenta limitaciones en la deteccion de las penetraciones y las
aspiraciones silentes, por lo que es necesario realizar una exploracion
complementaria como la videoendoscopia o la videodeglucion, que permiten visualizar
tanto la fase oral como la faringea, asi como el diagndstico de las aspiraciones

silentes.10

Respecto al tratamiento de la disfagia, podemos utilizar diferentes técnicas para lograr
una deglucion segura y eficaz, por ejemplo'?: estrategias posturales: flexion anterior
del cuello, rotacién e inclinacién de la cabeza hacia el lado afectado, etc. Anexo VI.
Incremento sensorial oral: estimulacion térmica, sabores acidos, etc. Anexo VII.
Praxias neuromusculares: ejercicios de fuerza muscular, para el tono y la
sensibilidad de los labios, la lengua, la mandibula y el velo del paladar, etc. Anexo
VIIl. Maniobras deglutorias compensatorias especificas: deglucién supragloética,
supersupraglética, forzada, maniobra de Mendelsohn y de Masako. Anexo IX.

2.3.3. Disfagia en Esclerosis lateral amiotrofica (ELA)
Los sujetos con enfermedades degenerativas de la motoneurona frecuentemente
presentan disfagia, en concreto disfagia neurdgena, alteracién de la deglucién de
origen neuroldgico a nivel del sistema nervioso central (SNC) o del sistema nervioso

periférico (SNP), es decir, sin que haya un trastorno mecanico.

En los pacientes con ELA, las alteraciones mas frecuentes son: reducido control
lingual, falta de contraccion faringea, retardo en el inicio del reflejo faringeo, reducida

elevacion laringea, disfuncion cricofaringea.®

Los principales signos de disfagia son episodios de atragantamiento, cambios de la
voz (voz humeda) después de deglutir, fatiga durante las comidas, infecciones

respiratorias y pérdida de peso.*

La prevalencia de disfagia neurégena en pacientes con ELA es del 60%.%?
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3. OBJETIVOS

El principal objetivo que se pretenden alcanzar con la realizacion de este TFG es el
siguiente: analizar el papel del logopeda en la evaluacion, la intervencion y el
seguimiento de la disfagia neurégena en pacientes con esclerosis lateral amiotréfica
(ELA).

Por lo tanto, esta revision bibliografica busca de forma mas especifica lo siguiente:

- Destacar la importancia del papel del logopeda.

- Conocer la prevalencia de la disfagia en estos pacientes y la necesidad de un
abordaje multidisciplinar (neurélogos, fisioterapeutas, nutricionistas, terapeutas
ocupacionales, etc).

- Determinar los métodos de exploracién utilizados para detectar y evaluar la
disfagia en la ELA.

- Conocer los distintos tipos de intervencion Logopédica mas adecuados para
tratar la disfagia en pacientes con ELA.

- Analizar la importancia del papel de la familia y el entorno en el manejo de la

disfagia en pacientes con ELA.
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4. MATERIAL Y METODOS

El presente estudio consiste en una revision bibliogréfica llevada a cabo en el periodo
de octubre de 2024 a junio de 2025, mediante una busqueda y analisis exhaustivo de
diversos articulos cientificos en diferentes bases de datos actualizadas. Estas son:

Google Académico, Elsevier, Scopus, Scielo, Dialnet, PubMed.

Ademas, se han consultado libros de la Biblioteca de la Facultad de Medicina de la
Universidad de Valladolid y se revisaron las referencias de articulos encontrados por

si pudiesen ser de interés.

En primer lugar, durante los meses de octubre y noviembre se eligié el tema del
presente trabajo y se plantearon los objetivos que se quieren alcanzar con la
realizacion del mismo. Tras ello, se inici6 el periodo de busqueda y seleccion de los
articulos, comprendido desde mediados de febrero hasta principios de abril de 2025.
La redaccion de dicho trabajo tuvo comienzo en el mes de marzo, finalizando en el
mes de junio con la elaboracién del poster destinado a la defensa de este trabajo de

fin de grado.

Para la busqueda de los articulos, las palabras clave utilizadas, tanto en espafol
como en inglés, fueron: “Esclerosis lateral amiotréfica”, disfagia en ELA”, “logopedia”,

“abordaje multidisciplinar”, “calidad de vida”.

Tras la busqueda, del total conseguido, se han seleccionado 32 publicaciones, de las
cuales 18 se muestran en la tabla. Se incluye tanto articulos de estudios de casos y
casos clinicos para elaborar la tabla; como articulos tedéricos, guias y libros para

realizar la fundamentacién tedrica y completar los resultados obtenidos.

Los idiomas en los que se encuentran estos articulos son en espafiol y en inglés,

principalmente, y fueron publicados entre los afios 2000 y 2024.

Todos ellos se encuentran referenciados en el apartado “Referencias bibliograficas”
de este estudio. Dado que se trata de una revision bibliografica del ambito de las

ciencias de la salud, las referencias se citan utilizando el estilo Vancouver.
En cuanto a los criterios de inclusion y exclusion que se emplearon:

= | os criterios de inclusioén:

- Articulos tedricos, libros, guias, estudios de casos y casos clinicos.
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- Publicaciones sobre la disfagia en ELA, evaluacion, intervencion.

- Publicaciones en las que aparece la figura del logopeda o datos logopédicos.

= Los criterios de exclusion:

- Acceso restringido al texto completo.

- Articulos con escasa informacion, ya expuesta o0 no relevante para la

revision.

- Publicaciones muy antiguas, salvo que sean fundamentales para el tema.
Destacar que, durante la busqueda no se establecié ningun tipo de filtro en cuanto a
la fecha de publicacion o el tipo de texto. También, resaltar la gran cantidad de
articulos encontrados con resumen interesante que no pudieron ser incluidos debido
a la necesidad de suscripcion de pago. Eso hizo que fueran descartados

automaticamente.

5. RESULTADOS

La revision que se ha llevado a cabo consta de 32 articulos, de los cuales 18 se reflejan
en la tabla siguiente. Los encabezados de dicha tabla han sido seleccionados en
funcién de los objetivos mencionados anteriormente. De esta forma, la informacion se
presenta de manera ordenada y estructurada, facilitando su estudio y analisis
posterior.

En la tabla se observan siete apartados diferentes:

- Autor, afio y pais.

- Numeros de pacientes, edad y sexo.

- Forma de inicio.

- Datos logopédicos/neuroldgicos.

- Disfagia: con cuatro subapartados:
e Evaluacién/tratamiento logopédico.
e Signos y sintomas.
e Evolucion y seguimiento.
e Papel del logopeda.

- Otros profesionales.

- Papel de la familia.
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Tabla 2. Resultados.

Alvarez-
Alvarez M
et al.
(2022)
Espafia

Martin-
Garcia S
et al.
(2024)
Espafia

n:27
EM:
6593
16 M-11
H.

n: 20
EM:68
7M-13

Bulbar:
13
Espinal:14

Bulbar:
10
Espinal:10

10 disfagia grave, 8 pérdida
ponderal >10%, 9 disminucién
CVF < 50%.
Sintomas respiratorios,
sintomas digestivos.

Alt. de la movilidad (3%).
Fasciculaciones linguales
(10%)).
Fasciculaciones linguales y
laringeas (5%).
Competencia de esfinteres,
alteracion en la masticacion,
sensibilidad oral, reflejo
nauseoso, incompetencia
velopalatina, alteraciones de
la salivacién (5-20%).

Disfagia orofaringea

Evaluacién/Tratamiento
Logopédico

Valoracién periédica aun
en ausencia de disfagia.

Ev. precoz (especialista
en nutricion).

SG.
Exploracion
otorrinolaringoldgica
completa temprana.

Prueba de deglucién bajo

FEES con liquido, néctar y

pudding en cantidades de
5cc y 10cc.

Tras valoracion
completa del ORL:
Dieta oral con
adaptaciones (espesantes
y/o maniobras deglutorias)
(10% del total)

Dieta mixta (oral + dieta
por PEG) (5% del total)
Dieta total por PEG (10%
del total).

Tto. farmacolégico: riluzol
(80%)

Signos y sintomas

Desnutricion.

Prueba deglucién bajo
FEES:
Incompetencia a la
propulsion del bolo
alimenticio (15%).
Residuo faringolaringeo
(40%)).
Aspiracion y penetracion
texturas liquidas (1).
Aspiracion y penetracion
texturas tipo néctar (1).
Aspiracion y penetracion
texturas liquidas y néctar
).
Aspiracion y penetracion
tres texturas (1).

Evolucién y
seguimiento

Estabilizacion y
mejora de los
parametros
nutricionales.

Papel del
logopeda

Manejo
multidisciplinar
(Solo se menciona
al especialista en
nutricion).

Manejo
multidisciplinar
(Solo se menciona
al ORL)

Abreviaturas: n=muestra; EM=edad media; M=mujer; H=hombre; CVF=capacidad vital forzada; >=mayor; <=menor; Alt=alteracién; Ev=evaluacion; SG=sonda de gastrostomia; FEES=fibroendoscopia,;
cc=centimetros cubicos; ORL=otorrinolaringélogo; PEG=gastrostomia endoscopica percutanea; Tto=tratamiento.
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Tabla 2. Resultados (continuacion).

Evaluacion/Tratamiento . . Evolucion y Papel del
- Signos y sintomas S
Logopédico seguimiento logopeda
Examen de la deglucién por
VFSE con liguido, pudin y
sélido.
Del total:
Robinson Bulbar: deglucion insegura ALSFR-R y b-ALSFRS Penetracion (23%).
n:100 Bulbar:52 (63%), deglucion ineficiente . L, Aspiracion traqueal (25%), Evolucion
R et al. . Seguridad de la deglucion S
EM=63 Espinal: 44 (81%) - de estos, aspiracion temporal de la
(2022) ] . o utilizando la PAS. . ; ) . ;
52 M — Desconocid Espinal: deglucion insegura silenciosa (sin tos) (72%) e disfagia en la
Estados o . .
. 48 H 0:4 (27%), deglucion ineficiente L - incapaz de despejar el ELA.
Unidos Eficiencia de la deglucién .
(64%) ) = aspirado traqueal (tos
(residuos posdeglucioén en las L
. . ineficaz) (8%).
valléculas, senos piriformes y
espacios extrafaringeos)
utilizando el método ASPEKT.
Del total:
Penetracion durante la
Cuestionarios de disfagia. deglucion de algunas
consistencias alimentarias
Prueba fuerza y resistencia (23%).
Borges . . - lingual utilizando el dispositivo Aspiracion durante el Supervision
ALDF et n: 25 Bulbar:5 | DiSfagia: 12, de estos, leve 0PI examen (9%). de la FEES
EM: 57 . (4), moderada (5) y grave ;
al. (2022) 10 M Espinal:20 @) junto al
Brasil 15 H ' Ev. de la deglucion con FEES Prueba fuerzay ORL.

(liquido, liquido espesado,
semisolido y sélido).

resistencia lingual:
Fuerza lingual alterada
(76%)
Resistencia lingual alterada
(24%).

Abreviaturas: n=muestra; EM= edad media; M=mujer; H=hombre; VFSE=videofluoroscopia; ALSFR-R=calificacién funcional de la ELA revisada; PAS=Escala de Penetracion-Aspiracion;
ASPEKT=Analisis de la fisiologia de la deglucion: eventos, cinematica y tiempo); Ev=evaluacion; ELA=esclerosis lateral amiotréfica; FEES=fibroendoscopia; ORL=otorrinolaringélogo.
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Tabla 2. Resultados (continuacion).

Rugaitiene
M et al.
(2022)
Lituania

Rautiola J
et al. (2022)
Finlandia

n:1
66
1M

n: 327
EM:
bulbar:
66,
espinal:
59
189 M -
138 H

Tr. del habla.
Disnea.
Atragantamiento con
liquidos
Pérdida gradual de peso.
Sialorrea.

Paresia de la cuerda vocal
izquierda.
Disartria grave.
Disfagia.

Bulbar:
Fasciculaciones de la
lengua (70%).

Voz ronca (45%).
Nasalidad vocal (40%).
Limitacion del movimiento

Bulbar:
110 de abduccion de las
Espinal: cuerdas vocales (20%).
217 Atrofia de las cuerdas

vocales (7°2%). Espasmo
laringeo/disfuncion de las
cuerdas vocales (1'8%).

Disartria (91%).
Disfagia (85%).

Evaluaciéon/Tratamiento
Logopédico

ALSFRS-R
DHI
SWAL-QOL
EAT-10
FEES
PAS

Tto. farmacoldgico: riluzol y
terapia de rehabilitacién.
Tratamiento combinado (liquidos
consistencia pudin y
estimulacion eléctrica de los
musculos de la deglucién).
Terapia individual de un
logoterapeuta.

Se recomend6 PEG.

Bulbar:

De estos, 49 se sometieron al
menos a una prueba de
deglucion.

VFSS: 39.

FEES: 15.

Ambas: 5.

PEG: 86.
Traqueotomia: 8.

Signos y sintomas

FEES:

Asimetria laringea en reposo.
Hipersalivacion (sialorrea).
Retraccion parcial de la base de la
lengua.

Retraso en el transito del bolo a la
faringe.

Residuos faringeos.
Escape de comida y saliva.

VFESS:
Movimiento laringeo anormal/ausente
durante la deglucién (87%).

Dificultad para iniciar la deglucion (72%).

Residuos tras la deglucion (69%).
Penetracion laringea (67%). Aspiracion
(46%). Insuficiencia velofaringea (18%).

FEES:
Movimiento laringeo anormal/ausente
durante la deglucion (87%).

Dificultad para iniciar la deglucién (47%).

Residuos tras la deglucion (53%).
Penetracion laringea (47%). Aspiracion

(33%). Insuficiencia velofaringea (13%).

Evolucién y
seguimiento

Se repiti6 la
FEES y se
observé una
clara
mejoria en
la deglucion.

Papel del
logopeda

Terapia
individual, 10
dias:
Ejercicios para
fortalecer los
musculos de
la deglucién.
Estimulacién
eléctrica de
los musculos
de la
deglucion.
Adaptacioén de
liquidos.

Ev hallazgos
durante
exploracién
clinicay
endoscopica.

Bulbar:
Derivados al
logopeda o
terapeuta del
hablay el
lenguaje en
algun
momento
(94%).

Neurélogo.
Neurocirujano
y radiélogos.

ORL.

Neumélogo

Neurdlogo.
ORL.
Foniatra.
Medicina
interna.

Abreviaturas: n=muestra; EM= edad media; M=mujer; H=hombre; Tr=trastorno; ALSFRS-R=calificacion funcional de la ELA revisada; DHI=Dysphagia Handicap Index; SWAL-QOL=Swallowing Quality
of life Cuestionnaire; EAT-10=Eating Assessment Tool 10; FEES=fibroendoscopia; PAS=Escala de Penetracién-Aspiracion; VFSS=videofluoroscopia; Tto=tratamiento; PEG= gastrostomia endoscépica
percutanea; ORL=otorrinolaringélogo; Ev=evaluacion
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Tabla 2. Resultados (continuacion).

Garcia IJ et n(U4'\28
al. (2015) 334,
Espafia
neurolog
fa: 84).
n: 42
de Rivera EM:
FR. et al. 57°97
(2011) 12 M -
Espafia 30H
Prior- n: 37
Sanchez | EM: 60
et al. (2014) 16 M -
Espafa 21H

Bulbar.
Espinal.

Bulbar: 14.
Espinal:
MMSS:
14, MMII:

14.

Bulbar: 19
Espinal:
18

Insuficiencia respiratoria.
Disfagia.

Insuficiencia respiratoria
(64°28%).
Disfagia (66°66%).
Depresion (61°9%).
Demencia (35'71%).
Fallecidos (23"8%).

Disfagia (86 5%).

Pérdida de peso > 5-10% de
su peso habitual (64°9%).

IMC bajo (81%).

Paradmetros bioquimicos de

desnutricion (27%).

Empeoramiento de funcién

respiratoria (73%).

Evaluacién/Tratamiento Logopédico

Valoracién y Tto. multidisciplinar.

EAT-10

Adaptacién textura de la dieta oral con
espesante (liquidos y alimentos de doble

textura).

Técnicas y maniobras basicas para

compensar la deglucion.

PEG/PRG.
VNI
Tto. farmacoldgico: riluzol.

Tto. de rehabilitacién motriz, respiratoria
y foniatrica segun las necesidades.

Del total:

PEG (30°95%), al 46"42% con disfagia.

VNI (54" 76%)

Tto. farmacolégico: riluzol (100%).

Suplementos nutricionales previos a la

PEG (43 2%).
VNI (86'5%)
PEG (100%).

Evolucion y
seguimiento

Signos y
sintomas

Seguimiento cada
3 meses.

Ev. cada 3 meses
para ver la
evolucion de los
pacientes.

Se observa un
declive funcional
significativo.

Papel del
logopeda

Trabajo muscular
por disfagia.
Trabajo de la
comunicacion

alternativa.
Adaptacién
alimentos.

Reforzar técnicas

y maniobras de
deglucion.

Neurélogo.
Neumélogo.
Endocrinélogo.
Nutricionista.
Médico
rehabilitador.
Fisioterapeuta.
Enfermera
gestora.
Trabajador
social.
Psicélogo.
Administrativo.

UM:
Atencion
neurolégica,
psicolégica,
paliativa y
social.

EM:
Neurélogo,
endocrinélogo,
neumologo y
rehabilitador.

Toma de
decisiones
junto al
paciente.

Aportacién
de
informacién
necesaria.

Abreviaturas: n=muestra; UM=unidad multidisciplinar; EM=edad media; M=mujer; H=hombre; MMSS=miembros superiores; MMIll=miembros inferiores; EAT-10= Eating Assessment Tool 10; PEG=
gastrostomia endoscopica percutanea; PRG=gastrostomia radiol6gica percutanea; VNI=ventilaci6bn mecanica no invasiva; Tto=tratamiento; Ev: evaluaciéon; UM=unidad multidisciplinar.
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Tabla 2. Resultados (continuacion).

Evaluacién/Tratamiento Logopédico S’lgnos y Evolucién y seguimiento sl
sintomas logopeda
n: 57
Persegue (PEG: 49).
9 EM: M: Bulbar: 30 Disfagia severa. )
rJCetal. , . . Del total:
(2019) 46°36, H: Espinal: Atragantamiento. PEG: 49 EM.
Espafia 61°3. 19 Pérdida de peso > 10%. '
P 25M-24
H
Lépez Bulbar:
. P n: 45 Tto. nutricional: 8 (PEG: 3, sin PEG:
Gomez Bulbar: 16. .
EM: 65 . . . 5). Endocrindlogo.
JJ. Etal. Espinal: Disfagia. . S
(2011) 19M- 26 29 Espinal: Nutricionista.
o H Tto. nutricional: 13 (PEG: 2, sin PEG:
Espafia
11).
Criterios anamnésicos y clinicos. 3 ev. (inicial, intermedia,
Ev. de la deglucién (FEES y LAR) con final) para medir la
volumenes crecientes y consistencias evolucion.
de puré y liquidos. Seguimiento de al menos 9
Espirometria meses desde el inicio.
. ) Del total: PAS Mdisfagia
Onesti E n:145 " pulbar:57 | Bulbar: Disfagia: 45— No ALSFRS-R Bulbar: 56
etal. EM: 622 . ; - ) .
Espinal: disfagia 3. Espinal: 64 Foniatra
(2017) 55 M - 90 . ; ) - )
ltalia H 88 Espinal: Disfagia: 31 — No Tto. farmacoldgico: riluzol.
' disfagia 57 Riluzol: 95 (80 con disfagia).
PEG: 30
VNI < Dietas normales y
Traqueotomia. blandas.
Uso de espesantes y dieta adaptada. /N Dietas con pudin y puré y
PEG.

Abreviaturas: n=muestra; EM=edad media; M=mujer; H=hombre; >=mayor; IMC=indice de masa corporal; VNI=ventilacion mecéanica no invasiva; PEG= gastrostomia endoscopica percutanea;

Tto=tratamiento; EM=equipo multidisciplinar
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Tabla 2. Resultados (continuacion).

n:202
Fattori B E',VI: Bulbar:
6468
et al. 95 M — 66
(2017) 107 H Espinal:
Italia ' 136
Solazzo A
et al. .
(2011) n: 81
Italia
Calzada-
Sierra D. N6
et al.
(2001)
Cuba

Parametros
FEES:
Derrame
prematuro.

Residuos

posdeglucion.

Aspiracion.
Disfagia.

Alt. del
transito.

Penetracion.

Aspiracion.

Disfagia.

Evaluacion/Tratamiento
Logopédico

Historia clinica
Expl. ORL
ALSFRS
Subescala b-ALSFRS (escala
bulbar)
FEES con liquido, semisolido y
s6lido.

Historia clinica.
Ev. Logopédica, evaluacion.
morfolégica y funcional.
VFM

Posturas/técnicas
compensatorias: barbilla hacia
abajo, rotacion de cabeza en
presencia de apertura del EES e
hiperextension de cabeza.

Pruebas:
CVF
ALSFRS

Tto rehabilitador multifactorial
intensivo (4 semanas), con ejer.

respiratorios, para la musculatura

bulbar, fisioterapéuticos y apoyo
psicoemocional.

Signos y sintomas

Los tres parametros de la FEES tienen
una fuerte relacion con la gravedad de
la ELA, en todas las consistencias,
tanto en inicio bulbar como espinal.

Del total:

Historia clinica — logopedia:
Disfagia: 67, de estos:
Solidos: 6.
Liquidos: 11.

Ambos: 50.

VFEM:
Penetracion: 19.
Aspiracion: 24 (6 no tos refleja). Fase
predeglutoria: 4, fase intradeglutiva: 8,
fase posdeglutiva: 9 y mixta: 3.
Ausencia de transito: 1.

Papel del
logopeda

Evolucion y
seguimiento

Al menos un
logopeda
durante los
examenes
de FEES.

Se resolvio:
Penetracion sin
aspiracion: con tos o
carraspeo.
P Ev

Aspiracion: retraccion Loaonédica
de barbilla (13) y gopedica,
L, morfolégica
rotacion de cabeza (6) .
- y funcional.
y no se resolvié (5).
Ausencia de transito:
hiperextension de
cabeza.
Realizacion
de la CVF
Mejora de la CVF y con un
ALSFRS tras el tto. espirébmetro
y
actividades.

ORL

Colab. con
neurélogo,
gastroenter6logo,
radiélogo.

EM:

Neurdlogo,
fisioterapeuta,
defectélogos

(terapia
ocupacional),
psicologos, médicos

internistas y
enfermeras.

Abreviaturas: n=muestra; EM=edad media; M=mujer; H=hombre; FEES=fibroendoscopia; LAR=reflejo aductor laringeo; PAS=Escala de Penetracion-Aspiracion; ALSFRS-R=Escala de calificacion
funcional de la ELA revisada; PEG=gastrostomia endoscépica percutanea; VNI=ventilacién mecanica no invasiva; Ev=evaluacién; Tto=tratamiento; MN=aumento; \=disminucion; ELA=esclerosis lateral

amiotrofica; ORL=otorrinolaringdlogo; Expl= exploracion.
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Tabla 2. Resultados (continuacion).

Evolucion y Papel del

Evaluacion/Tratamiento . ,
Signos y sintomas o
seguimiento logopeda

Logopédico
Alt. deglucién oral VFSE:

Ev. sintomas bulbares.
Bulbar: Preparacién/masticacién bolo.

VFSE (14 componentes

n: 19 Bulbar: fisioldgicos, 6 orales y 8 Inicio deglucién faringea. Transporte bolo/movimiento
Murono S EM: 66 6 . i | Resid |
I My 64 | Espinal: Sintomas faringeos). ingual. REsiLo oral. Ev. Neurélogos
sel y p : Ev. residuos orales y faringeos. No bulbar: Transporte bolo/movimiento lingual. sintomas 9
(2015) H 5 bulbares. : ORL
) PAS. Residuo oral. bulbares.
Japon 7M-12 | Ambos: . L. .
H 3 Ev. estado de la ingesta Alt. deglucioén faringea VFSE:
dietética (Escala de gravedad de Bulbar: Cierre laringeo. Excursion anterior hioides.
la ELA). Retraccién base lengua.
Signos y quejas
n: 11 de disfagia. es lezfrieioﬂ puailcsji)a (as%lljizg en FEES:
p . M: Afectacion bulbar. P ). 1 y ' Alt. fase oral preparatoria (63°6%): escape posterior.
D’Ottavia , . . cantidades crecientes. . .

617 ) Fasciculaciones Alt. fase oral (100%): restos de alimentos en vallécula. .
no FG et 5M-6 Bulbar. linguales Alt. fase faringea (100%): restos en senos piriformes Neurdlogo
al. (2013) 100% g S Cuestionario ev. tr. deglucion. ' 9 : - . P ' ORL

Brasil H Alimentacion via (Indep. de la consistencia)
oral: 9. Sondas de - . Penetracion laringea o aspiracion traqueal: 10
. . Examen movilidad lingual y . . ; .
alimentacion . - Tras cuestionario: 8 disfagia.
faciculaciones.
nasoenteral: 2.
- VFSE
Tos eflcu—:jr’]te. MECV-V
Saturacion . . . .
n: 20 superior 92% Ambas con volimenes VFSE: Disfagia (15): 10 moderada, 5 grave.
Paris G et E.M' Deglucion ' crecientes (5, 10, 20 ml) de MECV-V: Anormal (15): Alt. seguridad: aspiracion
. 9 - diferentes texturas (néctar, laringea o penetracion traqueal (tos, desaturacion -
al. (2012) 66°1 voluntaria. oo . . . Médico
. o liquido, pudin). superior 3% o voz himeda).
Francia 6M-14 Mantenimiento de ) ) o . . ”
L Ev. presencia de signos de alt. Alt. eficacia: residuo oral o faringeo, deglucion
H la atencién. o . .
de eficacia o seguridad. fraccionada, babeo).

No babeo. No voz -
himeda. Disfagia Ev. estado nutricional.
- Distagia. ALSFRS.

Abreviaturas: n=muestra; EM= edad media; M=mujer; H=hombre; Ev= evaluacion; VFSE= videofluoroscopia; PAS= Escala de Penetracion-Aspiracion; Alt=alteracién; ORL=otorrinolaringélogo;

FEES=fibroendoscopia; Tr=trastorno; Indep=independientemente.
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Tras la presentacion de la tabla de resultados, pasaremos a su analisis e
interpretacion. Para facilitar la comprension, se realizara en base a los objetivos
planteados al inicio del estudio. Abordaremos cada uno de ellos, comentando los
datos reflejados en la tabla, apoyandonos ademas en articulos y guias mas teoéricos
gue respalden los resultados obtenidos. Se seguira el mismo proceso para los cinco

objetivos establecidos.

Respecto al pais y al afio de publicacion de los 18 articulos seleccionados han sido
variados. En la Figura 2 se observa que 7 de ellos se llevaron a cabo en Espafia, 3
en ltalia, 2 en Brasil, 1 en Estados Unidos, 1 en Lituania, 1 en Finlandia, 1 en Cuba, 1
en Japon y 1 en Francia, siendo un total de 9 paises.

En la Figura 3 se muestran los afios de publicacion, comprendidos entre los afios
2001 y 2024. En ella podemos observar que el afio con mas publicaciones fue el 2022

con 5 articulos.

Paises de estudio Afios de publicacion
1 1
3
y /Y
1
= Espafia = ltalia 1 1
Brasil Estados Unidos 2 2

= Lituania = Finlandia

= Cuba = Japoén = 2001 = 2011 = 2012 = 2013 = 2014

= Francia = 2015 = 2017 = 2019 = 2022 = 2024
Figura 2. Paises de estudio. Figura 3. Afios de publicacion.

Destacar laimportancia del papel del logopeda.

La informacion obtenida en relacion a la importancia del papel del logopeda en los
estudios seleccionados ha sido escasa. Unicamente en 8 de los 18 articulos reflejados
en la tabla aparece la figura del logopeda.

De los 8, en 4 de ellos el logopeda llevo a cabo la evaluacion de la deglucion, junto
con otros profesionales!® 15 16. 18 En |os estudios de Borges ALDF et al.1® y Fattori B
et al.1®> estuvo presente durante la realizacién de la FEES (evaluacion fibroendoscopia

de la deglucién).
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En 2 articulos, el logopeda se encarg6 de la intervencién/tratamiento de la deglucién!®
20, Destacar que en el estudio de Rautiola J et al.** el 94% de los pacientes fueron
derivados a un logopeda o terapeuta del habla y el lenguaje.

En 2 de los estudios se encargdé tanto de la evaluacién como de la intervencién.'# 17

Estos datos se recogen en el siguiente gréafico (Figura 4).

Prensecia del logopeda y su funcién

10 2

Evaluacion = Intervencion = Ambas = No logopeda

Figura 4. Presencia del logopeda y su funcién.

Pese a la importancia de la logopedia tanto en la evaluacién como en el tratamiento
de la disfagia en pacientes con ELA, no todos los articulos seleccionados la
reconocen.

El Ministerio de Sanidad y Politica Social, en la Guia para la atencion de la esclerosis
lateral amiotrofica, exponen el tratamiento rehabilitador de dicha patologia, llevado a
cabo por diferentes profesionales, entre ellos, los logopedas, encargados de la
evaluacion y tratamiento de la disfagia, asi como de la disartria.*

Segun Sanchez Garcia AM et al.?! el logopeda es el encargado de reforzar las técnicas
y maniobras béasicas de compensacion que se indiquen a cada paciente. Simén
Bautista D et al.?? refiere que estos pacientes presentan, entre otras, dificultades en la
masticacion y la deglucién de alimentos debido a la debilidad y la falta de coordinacion
de la musculatura que interviene en estas funciones, por lo que es importante que el
equipo multidisciplinar cuente con la figura del logopeda, ya que son los encargados
de la valoracién y tratamiento de este tipo de dificultades. El tratamiento logopédico
abordard la eficacia y seguridad de la deglucién.

Algunos autores hacen referencia al logopeda como fonoaudiélogo (concepto que se
utiliza en otros paises), este realiza el examen motor oral, donde evalla las diferentes
estructuras y funciones de la cara, mandibula, lengua, etc., y la terapia de los
trastornos de la deglucién, que consiste en estrategias terapéuticas y el manejo

compensatorio.® 1
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Destacar que algunos articulos se centran en mayor profundidad en el papel del
logopeda o terapeuta del lenguaje en la disartria, otro de los sintomas principales de
la ELA.256

Conocer la prevalencia de la disfagia en estos pacientes y la necesidad de un
abordaje  multidisciplinar  (neurdlogos, fisioterapeutas, nutricionistas,
terapeutas ocupacionales, etc).

Por un lado, la prevalencia de la ELA, como se mencion0 anteriormente, es de 4-6
casos por cada 100.000, con una incidencia entre 0,4 y 2,4 casos por 100.000
habitantes/afios.® Es la tercera enfermedad neurodegenerativa en incidencia, detras
de las demencias (Alzheimer) y del Parkinson.3

Respecto a la prevalencia de alteraciones de la deglucion, es muy elevada y muy poco
conocida. En pacientes con enfermedades neuroldgicas, la disfagia orofaringea es un
sintoma importante.?

En concreto, la prevalencia de la disfagia neur6gena en pacientes con ELA es del
60%, es el sintoma inicial del 60% de estos pacientes.?

En cuanto a las formas de inicio de la enfermedad, la disfagia esta presente en el
100% de las ELA bulbares y en el 60% del resto de formas clinicas.”’

Por otro lado, practicamente el 100% de los articulos reflejados en la tabla hablan de
un equipo multidisciplinar o de los diferentes profesionales que llevan a cabo la
evaluacion y el tratamiento.

Tanto para el tratamiento como la evaluacién y el manejo de pacientes con la ELA y,
mas concretamente, para la rehabilitacion de la disfagia en estos pacientes, gran
cantidad de autores subrayan la necesidad e importancia de realizar un abordaje
integral y multidisciplinar, desde el momento en el que se diagnostica la enfermedad
hasta su fase terminal.

El equipo multidisciplinar estara formado por diferentes profesionales, como
enfermeros, terapeutas, gastroenterélogos, ORL, neurologos, endocrinélogos y
expertos en nutricion, cirujanos, medicos de rehabilitacion, foniatras, logopedas,
dietistas, radidlogos, geriatras, etc. Estos tendran el objetivo de mantener, dentro de
lo posible, una buena calidad de vida de los pacientes, ofreciéndoles todas las
opciones diagndsticas y terapéuticas posibles.? 4 5 6.7.8. 12 Hay evidencia de que los
pacientes con ELA que han sido tratados por un equipo multidisciplinar han obtenido

mejores resultados, consiguiendo una mayor calidad de vida e independencia y mas
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afos de vida. Con esto vemos la gran importancia de un tratamiento multidisciplinar a

lo largo de la enfermedad.® 3

Determinar los métodos de exploracién utilizados para detectar y evaluar la

disfagia en la ELA.

Como se ha mencionado anteriormente, para la deteccion y evaluacion de la disfagia

en estos pacientes se debe realizar una evaluacion clinica y unos estudios

complementarios. Esto lo lleva a cabo el equipo multidisciplinar, formado por el

logopeda y otros profesionales.0 12

De los 18 articulos reflejados en la tabla, en 14 se realizan estas evaluaciones,

utilizando diferentes métodos.

Evaluacion clinica:

Los métodos de evaluacion clinica que se han empleado en los diferentes
estudios han sido: historia clinica, criterios clinicos y anamnésicos, evaluacion
morfolégica y funcional Logopédica, prueba de fuerza y resistencia lingual (IOPI),
escalas, cuestionarios, evaluacion con alimentos, exploracion ORL, evaluacién
nutricional y evaluacion respiratoria.

Las escalas utilizadas han sido:

PAS (Escala de Penetracion-Aspiracion): puntla la presencia de penetraciones
y/o aspiraciones durante la deglucion. Se aplica durante pruebas instrumentales
como la FEES (evaluacion fibroendoscopia de la deglucion) o la VFSE
(videofluoroscopia de la deglucion). Realizada en 4 de los estudios!® 1923, 24
ASPEKT (Analisis de la fisiologia de la deglucién): analiza la eficacia de la
deglucién, indica los residuos posdeglucion. Se aplica durante pruebas
instrumentales como la FEES o la VFSE. Realizada Unicamente en 1 de los
estudios?®

ALSFRS-R (Escala de calificacion funcional de la ELA revisada): utilizada para
indicar la gravedad global de la enfermedad. Consta de 12 preguntas sobre la
funcién bulbar, de las extremidades y respiratoria, con una puntuaciéon de 0
(pérdida total de la funcién) a 4 (sin pérdida). También existe un subescala bulbar
que incluye tres preguntas sobre habla, deglucién y salivacion, con una

puntuacion de 0 (pérdida total) a 12 (funcién bulbar intacta). Utilizada en 6 de los

estudi0515, 17, 19, 23, 24, 25_
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Los cuestionarios realizados han sido:

DHI (Dysphagia Handicap Index): evalGa el impacto que tiene la disfagia en la
calidad de vida del paciente. Realizado en 1 de los estudios®®.

SWAL-QoL (Swallowing Quality of life Cuestionnaire): mide la calidad de vida
del paciente con disfagia. Realizado solamente en 1 de los estudios?®.

EAT-10 (Eating Assessment Tool 10): prueba de cribado de disfagia. Consta de
10 preguntas, con una puntuacién de 0 (ningun problema) a 4 (problema serio).
Si la puntuacion total es igual o mayor a 3, existe dificultad para deglutir.
Realizado en 2 de los estudios.!® 20

La evaluacion con alimentos se llevo a cabo mediante:

MECV-V (Método de Exploraciéon Clinica Volumen-Viscosidad): prueba que
consiste en la administracion de volumenes crecientes en distintas texturas para
valorar la presencia de alteraciones en la eficacia y/o seguridad de la deglucion.

Realizado Gnicamente en 1 de los estudios.?®

Estudios complementarios:

Como la evaluacién clinica presenta limitaciones en la deteccién de las
penetraciones y las aspiraciones silentes, es necesario realizar una exploracién
complementaria.'® Las pruebas instrumentales realizadas en los estudios han
sido:

FEES (evaluacion fibroendoscopia de la degluciéon), realizada en 5 de los
estudios 1# 15 19.24. 26y |3 VFSE (videofluoroscopia de la deglucién) en 3 estudios
14,23,25 Estas son las mas comunes y conocidas. Destacar que Rautiola J et al.*4
ha sido el Unico que ha utilizado las dos pruebas.

VFM (videofluoromanometria de la deglucién), es una combinacién de

videofluoroscopia y manometria, utilizada solamente en 1 de los estudios.®
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En la Figura 5 se recogen todos los métodos de exploracion junto con el numero de

estudios en los que se han empleado.

Historia clinica - 2

Criterios clinicos y anamnésicos - 1

Evaluacion morfolégica y funcional
Logopédica - 1
Prueba de fuerza y resistencia lingual
(IOPI) - 1

Escalas

® Evaluacion clinica

Cuestionarios

Evaluacion con alimentos

Exploracion ORL - 2
Evaluacion nutricional - 1

Evaluacion respiratoria - 2

c
©
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Crteiosncosy anamnéscos 1
=
e
Evluacion con simece
| Exploracion ORL - 2

| Evaluacion nutricional - 1]

| Evaluacion respiratoria- 2
Firoencoscon 5
 Videofluoroscopia - 3]
[ viceotuoromanomeria

Fibroendoscopia - 5

o Estudios complementarios Videofluoroscopia - 3

Videofluoromanometria - 1

Figura 5. Métodos de exploracién.

Destacar que, de los 14 estudios, 3 de ellos no especifican todos los métodos de
evaluacion empleados. Alvarez-Alvarez M. et al.?” solo menciona que se debe realizar
una evaluacion precoz y periédica aunque no haya disfagia. Borges ALDF. et al.*3 y
D’Ottaviano FG. et al.? no especifican los cuestionarios de disfagia realizados para
evaluar los trastornos de la deglucion. Los 4 estudios restantes no hacen referencia

de la evaluacion realizada.2® 30.31. 32

Conocer los distintos tipos de intervencion Logopédica mas adecuados para
tratar la disfagia en pacientes con ELA.

Al igual que el diagndstico, el tratamiento de la disfagia en pacientes con ELA requiere
de un equipo multidisciplinar, en el que intervienen diferentes profesionales, entre ellos
el logopeda.t?

De los 18 estudios expuestos, en 12 se realizan diferentes tratamientos para abordar
la disfagia en estos pacientes. Entre ellos se incluyen: adaptaciones de la dieta con
espesante, técnicas y maniobras deglutorias, posturas de compensacion,
estimulacién eléctrica y ejercicios de los musculos de la deglucién, sonda de
gastrostomia (SG), gastrostomia endoscoOpica percutdnea (PEG), traqueotomia,

ventilacion mecanica no invasiva (VNI), tratamiento rehabilitador intensivo
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multifactorial con ejercicios, tratamiento de rehabilitacion motriz, respiratoria y
foniétrica, tratamiento nutricional y tratamiento farmacol6gico con riluzol.
Centrandonos en la intervencion Logopédica, se han llevado a cabo diferentes
estrategias propias del logopeda:

Adaptaciones de dieta con espesantes: se utilizan espesantes para adaptar la dieta
oral en funcion de la textura mas segura para cada paciente (néctar, miel o pudin).
Realizadas en 4 estudios.!® 20. 24, 26

Técnicas y maniobras deglutorias: el logopeda se encargara de reforzar las
maniobras mas adecuadas y seguras para cada paciente. No se especifican.
Realizadas en 2 estudios.?% 26

Posturas de compensacion: posturas para favorecer el transito adecuado y seguro
del alimento como, barbilla hacia abajo (el paciente inclina ligeramente la barbilla
hacia el pecho al tragar), rotacién de cabeza en presencia de apertura del EES
(esfinter esofagico superior) (el paciente gira la cabeza hacia el lado afectado al
tragar) e hiperextension de cabeza (el paciente estira el cuello hacia atras y eleva la
barbilla hacia arriba al tragar). Utilizadas en 1 de los estudios.®

Se le ensefian al paciente ejercicios para fortalecer los musculos de la deglucion
durante la sesion, pero no se detalla en qué consisten dichos ejercicios. Realizados
en 1 de los estudios.*®

Estimulacion eléctrica funcional: se lleva a cabo estimulacion eléctrica de los
musculos de la deglucién durante 40 minutos, tratamiento combinado con liquidos
espesados en consistencia pudin, pero no se especifica mas. Realizada en 1
estudio.*®

Tratamiento rehabilitador intensivo multifactorial: se llevé a cabo de manera
multidisciplinar por todos los miembros del equipo. Entro otros, se realizaron ejercicios
para la musculatura bulbar como, relamerse los labios, ensefiar y esconder los

dientes, ejercicios de lengua, hinchar carrillos, etc. Realizado en uno de los estudios.’

29



En la Figura 6 se exponen los tipos de intervencion Logopédica junto con el nimero

Adaptaciones de dieta con
espesantes - 4
Técnicas y maniobras
deglutorias - 2

Tipos de intervencién CUIREEL =R
logopédica S .
gop Ejercicios de los musculos de la

de estudios en los que se han realizado.

deglucion - 1

Estimulacion eléctrica
funcional - 1
Tratamiento rehabilitador
intensivo multifactorial - 1

Figura 6. Tipos de intervencion Logopédica.

Destacar que en algunos estudios no se especifica que sea el logopeda quien realice
estas estrategias 2 26,

Ademas, 6 estudios del total no hacen referencia del tratamiento llevado a cabo 13 15
18, 23, 25, 28_

Analizar la importancia del papel de la familia y el entorno en el manejo de la
disfagia en pacientes con ELA.

Solamente en uno de los articulos reflejados en la tabla se habla del papel de la familia
de estos pacientes. Este estudio de Garcia 1J et al.?° menciona que la familia se
encarga de la toma de decisiones junto al paciente y de aportar la informacion
necesaria a los profesionales, en caso de que el paciente no pueda.

Durante la busqueda, no se encontraron estudios que mencionasen el papel de la
familia en estos pacientes. Se encontraron algunos que solo se centraban en la familia
y no hacian referencia al paciente con ELA, estos no eran de nuestro interés, por lo
que fueron descartados.

A pesar de la minima informacion, la presencia de la familia a lo largo de la
enfermedad es algo fundamental.

Algunos autores refieren que el diagnéstico y tratamiento no solo depende de los
diferentes profesionales que forman el equipo multidisciplinar, sino que también debe
participar la familia y/o cuidadores. Se debe informar tanto al paciente como a sus
familiares de las dificultades que presenta, en este caso, en la deglucion, y de todo el
proceso que se seguira para su rehabilitacion. La mayoria de estos pacientes van a

requerir ayuda para poder alimentarse, por lo que es imprescindible la colaboracion
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de los familiares y/o cuidadores. Se les debe involucrar desde el diagndstico hasta la
fase terminal, e informarles de la calidad de vida esperada y las expectativas de
supervivencia, de cualquier cambio en el tratamiento, segun va avanzando la
enfermedad.? > - 12 La actuacion de los familiares en la calidad de vida del paciente
es de gran importancia, por lo que es fundamental que el equipo multidisciplinar

trabaje de forma conjunta con ellos.*

6. DISCUSION

El presente apartado tiene como objetivo analizar e interpretar los resultados
obtenidos tras la revision bibliogréafica realizada, relaciondndolos con los objetivos
planteados al inicio del trabajo. Con este analisis se pretende valorar el papel del
logopeda en el abordaje de la disfagia neurdégena en pacientes con ELA, asi como su
prevalencia, los métodos de evaluacion e intervencion mas utilizados, la importancia
del enfoque multidisciplinar y del entorno familiar en el manejo de la disfagia en estos

pacientes.

Respecto al papel del logopeda, este se encarga tanto de la evaluacion como de la
intervencién y el seguimiento de la disfagia en pacientes con ELA, pero apenas se han
encontrado articulos en los que aparezca la figura del logopeda y hablen de sus
funciones en profundidad. Esta escasez resulta preocupante, ya que refleja una falta
de reconocimiento del trabajo logopédico con estos pacientes, siendo una figura clave
a lo largo de la evolucion de la enfermedad, intentando mantener la funcion de la

deglucion, entre otras, el mayor tiempo posible y ofreciendo la mejor calidad de vida.

Como se menciond anteriormente, existe una alta prevalencia de las alteraciones de
la deglucién, ademéas de ser poco conocida. La disfagia neurégena es uno de los
sintomas principales de los pacientes con ELA, con una prevalencia del 60% y estando
presente en el 100% de las ELA bulbares, y en menor medida en el resto de formas

clinicas.

Los resultados obtenidos muestran la importancia de llevar a cabo un abordaje integral
y multidisciplinar, desde el momento del diagndstico de la enfermedad hasta su fase
terminal, siendo mencionado por practicamente todos los autores. El equipo debe
estar formado por diferentes profesionales, entre ellos el logopeda, con el fin de
ofrecer una buena calidad de vida a estos pacientes. Destacar que la figura del

31



logopeda esta presente en todos equipos multidisciplinares, pero en muy pocos se
detalla en qué consiste su labor concreta en dicho equipo. A pesar de ello, hay
evidencias de que los pacientes con ELA tratados por un equipo multidisciplinar han
obtenido mejores resultados, por lo que es importante que todos los profesionales se

coordinen y trabajen de forma conjunta.

En cuanto a los métodos de evaluacion de la disfagia, los estudios revisados muestran
una variedad de herramientas para detectar y evaluar la disfagia, por lo que no se
conoce cual es la evaluacién mas correcta y adecuada. Entre ellas, destacar el Método
de Exploracion Clinica Volumen-Viscosidad (MECV-V), una prueba muy conocida
para valorar la presencia de alteraciones en la eficacia y/o seguridad, aunque solo se
realiza en uno de los estudios, y las exploraciones instrumentales como la
videofluoroscopia (VFSE) y la fibroendoscopia de la deglucion (FEES), en algunos

casos llevandose a cabo ambas.

En relacion a los tipos de tratamiento para abordar la disfagia también son muy
variados, el equipo multidisciplinar se encargara de elegir el tipo el tratamiento méas
adecuado para cada paciente, en funcién de sus necesidades y su evolucion.
Respecto a la intervencion Logopédica, los resultados evidencian la aplicacién de
distintas estrategias, como adaptaciones de la dieta con espesantes, técnicas y
maniobras deglutorias, posturas de compensacion, etc. Destacar que en los articulos
en los que se mencionan estas estrategias no se detalla en profundidad en qué
consisten o cuales se llevan a cabo de forma especifica. Ademas, no en todos hacen
referencia al logopeda como el profesional encargado de ello. Esto evidencia, una vez

mas, la escasa visibilizacién de sus funciones.

Otro de los aspectos poco desarrollados en los articulos es el papel de las familias en
el manejo de la disfagia en estos pacientes y cuya presencia es fundamental a lo largo
de la enfermedad, mencionado solamente en uno de los articulos. Esta ausencia es
bastante llamativa, ya que la familia suele convertirse en el cuidador y el principal
apoyo del paciente, sobre todo en las fases mas avanzadas, donde son totalmente
dependientes y requieren de su ayuda para realizar funciones basicas como

alimentarse.

Con estos resultados, se recomienda seguir realizando investigaciones en las que se

centren en mayor profundidad en el papel del logopeda en esta poblacion, tanto en la
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evaluacion como en la intervencion, dentro del equipo multidisciplinar. Ademas, seria
de gran utilidad realizar estudios comparativos entre pacientes con y sin una
intervencion Logopédica, para conseguir una mayor evidencia de los beneficios que
tiene dicha intervencion, a nivel clinico y funcional. Igualmente, seria interesante incluir
en futuras investigaciones el rol de la familia en el proceso terapéutico desde el inicio

de la enfermedad y su colaboracion con el equipo multidisciplinar.

7. CONCLUSIONES
A continuacién, se recogen las principales conclusiones obtenidas tras la revision
bibliogréfica. Estas se presentan de forma esquematica, en relacion con los objetivos

planteados.

e El logopeda desempeiia un papel fundamental en la evaluacion, intervencion y
seguimiento de la disfagia neurégena en pacientes con ELA, aunque su funcién
esta poco desarrollada en la mayoria de las publicaciones consultadas.

e La disfagia tiene una alta prevalencia en estos pacientes, especialmente en las
formas bulbares, lo que hace necesario una deteccion precoz y un abordaje
integral y multidisciplinar continuo, formado por diversos profesionales, entre
ellos el logopeda, para mejorar su calidad de vida.

e Los métodos de exploracion para detectar y evaluar la disfagia en ELA son
variados, realizandose una evaluacion clinica y estudios complementarios como
la VFSE o la FEES.

e Las intervenciones logopédicas mas comunes para lograr una deglucién segura
y eficaz incluyen adaptaciones de la dieta con espesantes, técnicas y maniobras
deglutorias y posturas de compensacion, aunque pocos estudios las detallan en
profundidad.

e La implicacién de la familia en el manejo de la disfagia junto con el equipo
multidisciplinar a lo largo de la enfermedad es fundamental, aunque apenas se
aborda en estudios revisados.

e A pesar de su relevancia en el abordaje de la disfagia y otros sintomas, el
logopeda sigue siendo una figura poco reconocida en la ELA. Es fundamental
gue se valore mas su funcion para que estos pacientes puedan beneficiarse de

su intervencion desde el inicio de los sintomas.
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9. ANEXOS

Anexo |I: Formas clinicas de la ELA

Forma clasica de ELA: asocia hallazgos tipicos de neurona motora cortical y
medular; suele iniciarse en extremidades superiores y progresar en poco tiempo
hacia el resto de la musculatura, incluida la bulbar.

Esclerosis lateral primaria: se manifiesta exclusivamente por un sindrome de
neurona motora cortical y de sus vias corticoespinal y bulbar; la supervivencia
de los afectados suele ser superior a los 5 afios.

Amiotrofia espinal progresiva (atrofia muscular primaria): se manifiesta por
signos de neurona motora medular, los signos de neurona motora superior estan
ausentes. Su progresion suele ser mas lenta.

Paralisis bulbar progresiva: se manifiesta de entrada por un sindrome bulbar
(disartria, disfonia, disfagia), con signos de neurona motora inferior bulbar
(atrofia de la lengua y fasciculaciones linguales) acompafiados de labilidad
emocional y signos de liberacion de la via cérticoespinal a nivel de extremidades

(hiperreflexia, espasticidad).

Anexo ll: Etapas de la deglucion

Etapa preparatoria oral: es voluntaria y de duracion variable. El alimento es
masticado y mezclado con saliva para formar el bolo alimentario.

Etapa oral: es voluntaria y dura menos de un segundo. El bolo es movido hacia
las fauces de la boca, se produce el sellado labial y se contrae la musculatura de
la cavidad bucal.

Etapa faringea: bajo control reflejo, con una duracion de un segundo o menos,
aproximadamente. El reflejo de la deglucion se desencadena en los pilares
palatinos anteriores y la parte posterior de la lengua, se produce el paso de los
alimentos de la faringe al eséfago.

Etapa esofagica: bajo control somatico y autonomico, es la etapa de mayor
duracioén, entre ocho y veinte segundos. Se inicia con la relajaciéon del esfinter
cricofaringeo y continGia con el peristaltismo esofagico que permite el transito del

bolo hacia el estbmago.

38



Anexo lll: Figuras de la musculatura implicada en la deglucién

Todas las imagenes que se muestran a continuacion han sido extraias del Atlas
Anatomia humana.

Netter, FH. Atlas Anatomia Humana. Barcelona: 22 ed. Masson, S.A.; 1999, 2000.

Figura 1: Masculos implicados en la masticacion.

Figura 2: Vision lateral y vision posterior de los musculos implicados en la
masticacion.
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Figura 3: Vision anterior y vision posterior del techo de la boca.
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Figura 4: Vision lateral, ligeramente inferior y vision posterosuperior del suelo
de la boca.
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Figura 5: Seccion frontal por detras del primer molar, musculos linguales y
labiales.
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Figura 6: Vision lateral musculos de la faringe.
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Figura 7: Vision posterior, vision lateral derecha, diseccioén lateral y vision
superior de los musculos intrinsecos de la laringe.
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Anexo IV: Cribado de la disfagia: EAT-10

Nestle EAT-10: Eating Assessment Tool
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Anexo V: Método de exploracién clinica volumen-viscosidad (MECV-V)

FLUJO DE LA EXPLORACION
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Anexo VI: Estrategias posturales

Las estrategias posturales permiten modificar las dimensiones de la orofaringe y de la

via digestiva, protegiendo la via respiratoria y mejorando la seguridad de la deglucion.

Figura 8: Flexién anterior del cuello.
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Anexo VII: Incremento sensorial oral

Estas estrategias ayudan a poner en alerta el sistema nervioso central (SNC) antes

de la deglucion y aumentan la conciencia sensorial.

Anexo VIII: Praxias neuromusculares
Son habilidades motoras adquiridas cuyo objetivo es mejorar la fisiologia de la
deglucién, favorecer las acciones necesarias para una adecuada deglucion mejorando

el tono, sensibilidad y motricidad de las estructuras orales (labios, lengua, etc.).

Figura 9: Ejercicios linguales.
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Anexo IX: Maniobras deglutorias compensatorias especificas
Maniobras voluntarias que ayudan a modificar la fisiologia de la deglucion de manera
consciente. Es necesaria la participacion activa del paciente, debera aprenderlas,

practicarlas y realizarlas de forma automatizada.

Figura 10: Maniobra de deglucion supraglotica. Fases de la maniobra dirigida
a mejorar el cierre glético e incrementar la proteccion de la via respiratoria
durante la deglucion: 1) inspiracion, 2) apnea y cierre de la glotis, 3) deglucién
en apnea, 4) espiracion forzada.
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