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1. INTRODUCCION

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

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

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

Las personas que sufren disfagia reflejan dificultades:

A nivel de salud: presentan dificultades para estar adecuadamente nutridas e hidratadas, asi como compro-

meter seriamente la seguridad a la hora de deglutir, ya que se pueden producir atragantamientos, infecciones
respiratorias, etc.

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

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

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

El andlisis del estudio es de caracter comparativo de manera prospectiva, de la situacién real de los usuarios y los pro-
fesionales pertenecientes al movimiento ASPACE.
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3. METODOLOGIA

Para desarrollar el estudio se recluté primero a los investigadores/colaboradores que iban a participar en el mismo. De
esta manera, se facilité un formulario de inscripciéon donde tenian que indicar su formacion y su trato con los usuarios
con relacién a la deglucion y la alimentacion.

En el formulario de inscripcién para la participacion, consistié en rellenar datos como; profesion, intervenciéon con
usuarios que presentan alteraciones en la alimentacién y la deglucion. Asi cdmo contestar preguntas mas elaboradas
como ; ;qué tipo de profesionales/intervencién requieren las personas con paralisis cerebral y grandes necesidades en
relacién con el campo de la alimentacién y la deglucién?; ;cémo se podria mejorar la coordinacién de los profesionales
del ambito sanitario a todo los niveles para lograr un adecuado manejo de las personas con paralisis cerebral y grandes
necesidades?; ;qué implicaciones econdmicas conlleva un infra diagnéstico y el inadecuado tratamiento? ;qué impacto
tiene en la calidad de vida de estas personas?, ;te parecen suficientes los recursos relacionados con la alimentacién y
la deglucién que existen de manera publica y privada?

La consulta fue dividida en dos partes, recogiendo informacién cuantitativa y cualitativa:

Parte 1: encuesta a profesionales. Esta encuesta estd indicada para que los profesionales puedan realizarla valo-
rando el estado de situacion de la disfagia que presentan sus usuarios con paralisis cerebral.
Debe ser completada una encuesta por cada uno de ellos, para tener un estado de la situacién.

Parte 2: encuesta a usuarios. Esta era contestada por ellos mismos, desde primera persona. Se les recordé a los
profesionales que esta encuesta deberia ser rellena y contestada por ellos mismo, sin influir en la respuesta.
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4. CONCLUSIONES

Con este estudio hemos podido obtener informacion cuantitativa y cua-
litativa de cual es la situacion de la disfagia en el movimiento ASPACE.

Como conclusiones previas, los profesionales destacaron que la logope-
dia cumple un papel fundamental en la intervencién con personas con
problemas de alimentacién y deglucién, mostrando también la impor-
tancia del apoyo de un equipo multidisciplinar. Es relevante el asesora-
miento al usuario y familias, la evaluacion de la alimentacién, la adap-
taciéon de texturas y viscosidades, el trabajo con maniobras y posturas
compensatorias y adecuadas al usuario, asi como una correcta o adecua-
da comunicacién con el hospital.

Se marca como imprescindible un equipo encargado para la intervencién
en disfagia, en cualquier centro al que acudan personas con problemas
de deglucién.

En conclusion: los recursos en relacién con la alimentacién y la deglu-

cion, sobre todo de manera publica son claramente insuficientes. Reconocen que ha habido avances en la obtenciéon de
recursos, pero que la sobrecarga de trabajo que tienen los profesionales sanitarios afecta al seguimiento individualizado
de los casos.

Destacan como muy importante, el aumentar la presencia de logopedas en las unidades hospitalarias donde se requiere
la figura, para su correcto abordaje. Asi como aumentar el nimero de pruebas diagnésticas objetivas que ayuden a plan-
tear terapias y planes de actuacion para las personas con disfagia.

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

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

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

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

Los sintomas mas claros que se observan en el dia a dia, es la tos y el atragantamiento al comer, asi como las dificul-
tades para la formacién del bolo y el manejo de la comida en la boca, con deglucién fraccionada. Sintomas que se tienen
que seguir trabajando para que los usuarios sean conscientes de su peligrosidad en cuanto a la seguridad y la eficacia de
la deglucidn.
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Se destaca como muy importante la idea de que en un 61.76% de los casos mostraban que sus problemas al tragar
hacian la vida de estos usuarios menos agradable. Coincidiendo estos datos con las conclusiones que mostraron los
profesionales de recalcar la importancia de la logopedia , junto con un equipo multidisciplinar. Y para ello, se necesita
mayores ingresos econémicos, para favorecer la valoraciény el tratamiento, y tratar las dificultades que ponen el riesgo la
vida de las personas con disfagia , asi como las creencias de estos de que viven en una vida menos agradable que el reto.
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5. PROPUESTAS

Propuestas en el entorno sanitario:

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

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

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

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

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

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

Propuestas formativas:

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

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

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

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

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

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