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Riassunto
Contesto

Questo lavoro di ricerca prende in esame pazienti affefti da Sclerosi Laterale Amiotrofica
(SLA), valutando l'impatto di protocolli dietetici specifici nella gestione della malnutrizione.

Lo studio intende verificare come la corretta gestione degli aspetti nutrizionali, mediante
protocolli dietetici e scale di valutazione della disfagia, possa migliorare l'alimentazione e lo
stato nutrizionale dei pazienti affetti da tale patologia, riducendo le complicanze ad essa asso-
ciate e migliorando la loro qualita di vita.

Materiali e Metodi

Sono stati presi in esame n.11 pazienti con diagnosi di SLA, ai quali sono stati somministrati
due distinti test di screening della deglutizione (Eating Attitude Test 10; Northwestern Dysphagia
Patient Check Sheet), ripetuti a distanza di sei mesi.

Risultati

Dalle valutazioni effeftuate si € rilevato un miglioramento (36% dei casi) nella storia di
polmoniti ricorrenti e nella frequenza dei picchi febbrili.

Per quanto concerne le variabili comportamentali & stato possibile osservare miglioramenti
(36% dei casi) nella consapevolezza della disfagia e nella gestione delle secrezioni salivari.

Nel 91% dei casi si e evidenziato un netto miglioramento riguardo il ritardo del riflesso
faringeo della deglutizione.
Discussione

I risultati della ricerca, in linea alle evidenze scientifiche di settore, sottolineano quanto sia
importante prendersi cura dello stato nutrizionale dei pazienti in relazione alla loro aspettativa
e qualita di vita ed evidenziano l'importanza di un monitoraggio costante delle capacita deglu-
titorie per prevenire le complicanze ad essa associate (e.g. malnutrizione e/o disidratazione).

Conclusioni

Una corretta presa in carico multidisciplinare, che includa una valutazione continua della de-
glutizione e l'utilizzo di protocolli dietetici specifici, migliora la nutrizione di pazienti affetti
dalla SLA, riducendo il rischio di sviluppare complicanze (e.q. malnutrizione, aspirazione durante
il pasto), migliorando la qualita di vita del paziente.

Parole chiave

Disfagia, Logopedia, Malnutrizione, SLA.
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Abstract

Background

This research examines a number of patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS), by
evaluating the impact of specific dietary protocols in the malnutrition management.

The study aims at verifying how the correct nutritional aspects management- through diet
protocols and dysphagia assessment scales - can improve the nutrition and nutritional status of
patients affected by this pathology, reducing the related complications and improving their life
quality.

Materials and Methods

11 patients diagnosed with ALS were examined and subjected to two different eating attitude
screening tests (Eating Attitude Test 10; Northwestern Dysphagia Patient Check Sheet), which
were repeated six months apart.

Results

The carried out evaluations showed an improvement (36% of the cases) in the history of
recurrent pneumonia and in the frequency of feverish peaks.

As regards the behavioural variables, improvements (36% of cases) in the awareness of dys-
phagia and in the management of salivary secretions have been observed.

In 91% of cases there was a marked improvement in the delay of the pharyngeal reflex of
swallowing.
Discussion

The results of the research, according to the scientific evidence of the sector, point out the
importance of taking care of the nutritional status of patients in relation to their life expectancy
and quality and highlight the value of constant monitoring of swallowing abilities to prevent
associated complications (e.g. malnutrition and / or dehydration).

Conclusion

A correct mutlidisciplinary management, which includes a constant assessment of swallowing
and the use of specific dietary protocols, improves the nutrition of patients with ALS, reducing
the risk of complications development (e.q. malnutrition, aspiration during the meal) and im-
proving the life quality of the patient.

Key - words
Dysphagia, Speech Therapy, Malnutrition, ALS.
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INTRODUZIONE

Questo lavoro di ricerca prende in esame pazienti affefti da Sclerosi Laterale Amiotrofica
(SLA), una delle malattie neurodegenerative pit complesse a causa della sua patogenesi non
chiara®.

La SLA ¢ una malattia caratterizzata dalla progressiva degenerazione del I e II motoneurone,
cellule nervose responsabili del movimento volontario?. La patologia € caratterizzata da una
paralisi muscolare progressiva che limita la capacita di muoversi, parlare, deglutire e respirare.

Numerose ricerche epidemiologiche® identificano vari fenotipi clinici. La sopravvivenza dei
soggetti affetti da SLA e dipendente da vari fattori, quali: fenotipo clinico all’insorgenza, velo-
cita di progressione della malattia, presenza precoce d'insufficienza respiratoria e ripercussioni
negative sullo stato nutrizionale dei pazienti?. Il prolungamento dell'aspettativa di vita nella
SLA sembra dipendere dalla comprensione della patogenesi e dalla corretta gestione della sinto-
matologia ingravescente. La disfagia costituisce uno dei sintomi di esordio nel 30% dei casi.
Man mano che la patologia progredisce, circa |'87% delle persone affette da SLA pud manifestare
disturbi della deglutizione, a causa della debolezza dei muscoli faciali, faringei ed esofagei®.

Oltre alla disfagia, nei soggetti affetti da SLA, la malnutrizione é determinata dai sequenti
fattori: depressione, difficoltd a comunicare le proprie necessita, mancanza di appetito, fatica
durante l"assunzione del cibo e pasti prolungati, scialorrea, difficolta respiratorie durante i pasti,
difficolta ad alimentarsi autonomamente, ipermetabolismo, stitichezza, decadimento cognitivo
e/o demenza®. Fattori come mancanza di appetito, disturbi di salivazione, disturbi di deglutizione,
contribuiscono alla malnutrizione che é presente nel 15-30% dei casi®.

In questo lavoro di ricerca si é focalizzata l'attenzione sulla gestione domiciliare degli aspetti
nutrizionali anche legati alla disfagia, al fine di migliorare qualita di vita e sopravvivenza dei
pazienti. Al riguardo é importante considerare che l'aggravarsi dei sintomi bulbari come la di-
sfagia e la disartria diminuiscono sostanzialmente la qualita di vita dei pazienti’, peraltro inci-
dendo negativamente sulla loro sopravvivenza nel lungo termine®?.

Il trattamento iniziale della disfagia, in pazienti con SLA, si basa su misure dietetiche quali:
modifica della consistenza dei cibi, modifica delle caratteristiche fisiche del cibo (e.g. volume,
densitd, omogeneita, viscosita, temperatura), utilizzo di addensanti e acque gelificate in caso di
difficolta con i liquidi, prescrizione di integratori ad alto contenuto proteico e calorico®. Il
paziente disfagico con SLA riscontra maggiori difficolta a gestire cibi tipicamente non omogenei
(e.g. doppie consistenze). In termini di volume va regolata la dimensione del bolo in base alle
capacita di gestione e deglutizione dello stesso; cosi come in termini di scivolosita (e.g. cibi
scivolosi agevolano il transito nelle fasi buccale, orale e faringea)™.

Numerosi studi® 2 132 14 dimostrano che la malnutrizione sia un fattore prognostico significa-
tivo ed indipendente di sopravvivenza nella SLA. Sathasivam et al.'*, mostrano che il rischio di
mortalita nei pazienti malnutriti affetti da SLA aumenta di otto volte rispetto ai pazienti ben
nutriti.
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40 Bua A, Collova LU, Lombino A et al.

Inoltre, Holm et al.™ rilevano che nel corso della malattia il 15-55% dei pazienti sviluppa un
severo calo ponderale. Secondo questi autori lo stato nutfrizionale & un fattore prognostico
importante per la sopravvivenza nella SLA. Una corretta presa in carico multidisciplinare, che
includa una valutazione continua della deglutizione e l'utilizzo di protocolli dietetici specifici
rispetto alle problematiche presentate dal paziente, dovrebbe essere intrapresa nel momento
stesso in cui viene diagnosticata la Sclerosi Laterale Amiotrofica, come parte integrante della
cura continua del paziente.

MATERIALI E METODI

Si é provveduto ad effettuare un lavoro di ricerca delle evidenze scientifiche di seftore usu-
fruendo del portale di ricerca PubMed e del sistema bibliotecario NILDE. Sono stati selezionati
articoli scientifici in lingua inglese, francese ed italiano. Sono state individuate diverse evidenze
scientifiche che hanno indirizzato il progetto di ricerca verso i protocolli di gestione della mal-
nutrizione nei pazienti con SLA.

"

La ricerca e stata svolta dagli autori “sul campo”, attraverso la presa in carico multidiscipli-
nare di persone affette da SLA, effettuata in regime di Assistenza Domiciliare Integrata (ADI).
Per conto dell’Azienda Medigas Italia s.r.l., con la quale gli autori del presente collaborano
professionalmente, & stata attivata una presa in carico domiciliare nell’ambito territoriale della

citta di Palermo e provincia.

L'acquisizione dei dati di valutazione clinico-logopedica e nutrizionale é stata effettuata a
partire dal mese di aprile 2018 fino al febbraio 2020. Il tempo medio di presa in carico, per i
pazienti oggetto dello studio, € stato pari a 10 mesi, per un minimo di 8 mesi (n. 2 soggetti) ed
un massimo di 12 mesi di presa in carico (n. 6 soggetti).

I pazienti presentavano all’interno del proprio Piano Assistenziale Individualizzato (PAI) un
programma coordinato di interventi da parte di differenti figure professionali tra cui il logope-
dista e il biologo nutrizionista. Il paziente viene preso in carico dal punto di vista nutrizionale,
mediante counseling svolto dalla biologa nutrizionista e previa valutazione logopedica, conte-
nente l'indicazione del tipo di nutrizione e, in caso di indicazione alla nutrizione orale, alla
consistenza dei liquidi e degli alimenti.

Le valutazioni condotte dal gruppo di lavoro hanno analizzato i sequenti aspetti:
o Peso del paziente;
o Circonferenza brachiale e poplitea;
o Abitudini alimentari precedenti al periodo di presa in carico;

o Cause di ridotta assunzione orale di cibo (e.qg. disfagia, debolezza degli arti superiori, depressione
dell’umore e perdita di appetito);

e Rischio di aspirazione e/o soffocamento17;

e Ansia connessa alla deglutizione16.
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Criteri di inclusione
Sono state incluse nello studio persone con SLA rispondenti ai sequenti criteri:

e Pazienti con disfagia che alla valutazione clinica della deglutizione presentavano i pre-
supposti per condurre un’alimentazione per os con eventuali adattamenti rimediativi (e.g.
modifica di caratteristiche reologiche del cibo, posture facilitanti e modifiche comporta-
mentali durante il pasto).

e Con assenza di patologie concomitanti alla Sclerosi Laterale Amiotrofica.

e Con assenza di disturbi cognitivi manifesti e livelli di coscienza, vigilanza e collaborazione
nella norma.

Descrizione del campione

Lo studio ha preso in esame n. 11 persone con diagnosi di SLA, accertata dal Neurologo
mediante lo strumento diagnostico di classificazione sanitaria ICD9-CM (codice 335.20) con
esordio come di sequito indicato: n. 1 soggetto nell’anno 2013 (M); n. 1 soggetto nell’anno
2015 (M); n. 3 soggetti nell’anno 2016 (2F/1M); n. 2 soggetti nell’anno 2017 (1M/1F); n. 4
soggetti nell’anno 2018 (3M/1F). Il campione ha compreso n. 7 soggetti di sesso maschile (64 %
del totale) e n. 4 soggetti di sesso femminile (36%). Di seqguito una rappresentazione grafica
della distribuzione del campione per genere, etd, anno di esordio, tempo di presa in carico.

GENERE  ETA’ ANNO DI ESORDIO TEMPO DI PRESA IN CARICO

1 M 54 2018 9 mesi
2 M 56 2016 12 mesi
3 M 63 2015 12 mesi
4 F 65 2018 8 mesi
5 M 67 2018 8 mesi
6 F 68 2016 12 mesi
7 F 71 2016 12 mesi
8 M 73 2018 9 mesi
9 M 73 2013 8 mesi
10 F 76 2017 12 mesi
11 M 79 2017 12 mesi

Tabella 1: Il campione dello studio. Si osserva un Range di etfa piuttosto ampio, pari a 25 aa. compreso
tra 54 e 79 aa (media 67.7 aa.; Deviazione Standard 7.86 aa.; mediana 68 aa.).
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42 Bua A, Collova LU, Lombino A et al.

Strumenti utilizzati per la raccolta dei dati

Il monitoraggio dei dati & stato condotto attraverso due distinti test di screening della deglu-
tizione: il Test EAT-10 (Eating Attitude Test 10) ed il Northwestern Dysphagia Patient Check
Sheet.

Il Test EAT-10 ¢ un test di screening soggetftivo validato16, composto da dieci domande a cui
il paziente deve attribuire un punteggio da 0 (nessun problema) a 4 (problema serio), che con-
sente di valutare la capacita di deglutizione e individuare il rischio di disfagia (per punteggi
totali maggiori od uguali a 3).

Si @ scelto di utilizzare tale test di screening per la sua semplice e pratica somministrazione,
essendo peraltro un questionario di determinata validita e affidabilita clinica.?®

Il Northwestern Dysphagia Patient Check Sheet' ¢ indicato tra i test di screening della disfagia
dalle Linee Guida sulla gestione del paziente disfagico adulto in foniatria e logopedia del 200718.

Esso & in grado di identificare, oltre ai sinfomi generali di disfagia, anche il piano maggior-
mente deficitario, cioé se i pazienti presentano difficolta solo a livello orale, solo a livello
faringeo o se sono interessati entrambi.

L'applicazione di questo test di screening prevede lo svolgimento di prove di deglutizione
valutate dal logopedista. Il test é costituito da 28 items, suddivisi in 5 categorie, e vi sono
inoltre fre variabili costituite dalla somma degli item precedenti variamente accorpati.

Tali variabili sono state create ed esaminate per la loro capacita di individuare la presenza di
aspirazione, del disturbo a livello orale, del ritardo faringeo e del disordine a livello faringeo.

E stato inoltre somministrato il questionario Mini Nutritional Assessment (MNA), per valutare

pazienti a rischio di malnutrizione®.

Una volta integrati i dati acquisiti dalle valutazioni multidisciplinari sono stati strutturati tre
distinti format di protocolli dietetici, ciascuno specifico e indicativo del grado di disfagia pre-
sentata dal paziente, forniti dalla biologa nutrizionista a sequito delle valutazioni condotte.

I protocolli dietetici, sotto riportati, sono stati adattati alle esigenze nutrizionali di ciascun
paziente, in base alla valutazione antropometrica e all’anamnesi alimentare effettuate sul singolo
soggetto.

Il fabbisogno calorico € stato calcolato tramite formula di Harris-Benedict, corretto in base a
coefficienti di attivita e di patologia, calcolando le quantita dei macronutrienti secondo le se-
guenti percentuali: carboidrati 50-60%, lipidi 25-30%, proteine 15-20%, con una quantita di
fibra giornaliera assunta tra i 15 e i 30 grammi.

Durante il percorso, qualora ritenuto necessario, € stato integrato al protocollo dietetico con-
sigliato un integratore alimentare, in modo da aumentare l'introito calorico giornaliero.

I protocolli dietetici trovano indicazione nel trattamento della disfagia in pazienti affetti da
SLA, conforme a quanto riportato sulle Linee Guida sulla gestione clinica della Sclerosi Laterale
Amiotrofica, pubblicata dalla Federazione Europea delle Societa di Neurologia (EFNS)20 e sulle
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Linee Guida sulla gestione del paziente disfagico adulto in foniatria e logopedia del 200718 e
sono finalizzati al raggiungimento dei sequenti obiettivi:

e Predisporre piani alimentari per pazienti con disfagia che rispettino gli
adeguati apporti nutrizionali giornalieri;

o Valutare l'efficacia dei protocolli dietetici strutturati per favorire la nu-
trizione di pazienti affetti dalla SLA;

e Migliorare la qualita di vita del paziente;
e Ridurre il rischio di aspirazione e/o soffocamento durante il pasto;

e Ridurre il rischio di malnutrizione e/o di disidratazione.

Per quanto concerne la gestione dei liquidi si precisa quanto seque®':

1) Dieta a consistenza solido-morbida con liquidi: l"assunzione di liquidi é permessa solo
nei pazienti che abbiano avuto normale deglutizione al test del bolo d'acqua. I liquidi vanno
somministrati a cavo orale deterso; vanno assunti dal bicchiere, a piccoli sorsi o con il cucchiaio,
senza flettere il capo all’indietro ma tenendolo in posizione neutra o leggermente flessa in
avanti. Sconsigliata la somministrazione dalla bottiglia, con cannuccia o siringa.

2) Dieta a consistenza solido-morbida senza liquidi: nei pazienti in cui il test del bolo d’ac-
qua é risultato alterato, non sono concessi i liquidi, ma vanno utilizzati liquidi addensati.

Sono stati forniti ai pazienti e ai loro familiari consigli generali per la preparazione dei cibi
come indicato in tabella 5.

Per "analisi dei dati statistici di cui al paragrafo successivo, € stato utilizzato il programma
di calcolo Microsoft Excel.

La media e la Deviazione Standard dei punteqggi delle scale utilizzate, somministrate ai tempi
T1 e T2, sono state calcolate in base alla frequenza dei pazienti con migliore/peggiore esito al
tempo T2 rispetto alla prima valutazione.

Per confrontare i valori di media € stato impiegato il test “t” di Student “paired” considerando
come significativo un valore p = 0,05.

RISULTATI

Lo studio ha interessato un campione di n. 11 pazienti, presi in carico secondo il modello
assistenziale domiciliare integrato, di eta compresa tra i 54 e i 79 anni (M 64% - F 36%) e
diagnosi principale di SLA.

Una sintesi con i dati antropometrici e clinici del singolo paziente (iniziali nome e cognome)
e visibile in Tabella 6.
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GIOVEDI VENERDI SABATO DOMENICA
COLAZIONE
Purea Frullato di Gelatina di Frullato di
di mela frutta mista frutta frutta mista
PRANZO
Pasta Pasta Pasta frullata Capellini
frullata Frullata con crema Frullati
al pomodoro allo zafferano di piselli al pomodoro
Merluzzo, Tacchino Mousse
. Carne
orata o spada o pollo di nasello
; frullata
frullati frullato o salmone
Verza Purea Melanzane Purea
frullata di patate frullate di patate
Frutta Frutta Mela .
Gelatina
fresca fresca e pera di frutt
frullata frullata frullate Hrota
CENA
Crema Crema Crema Crema
di verdure di ortaggi di zucca di fagioli
Prosciutto cotto Formaggio Carne Prosciutto cotto
frullato cremoso frullata frullato
Carote Zucchine Funghi Carote
al vapore frul- . al vapore
frullate frullati
late frullate

Mela e banana
frullata

Frutta fresca
frullata

Frutta fresca
frullata

Frutta fresca
frullata

Tabella 2: Protocollo dietetico n.1: dieta cremosa omogenea. Indicata per pazienti che presentano una

ridotta masticazione, deficit delle fasi orale e faringea della deglutizione. Gli alimenti devono essere di

consistenza cremosa. L’acqua va somministrata solo se gelificata o addensata.
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GIOVEDI VENERDI SABATO DOMENICA
COLAZIONE
Y.ogurf greco Frullato Budino . Purea
bianco (senza . . di mela o altra
. . di banane alla vaniglia
frutta in pezzi) frutta
PRANZO
Pasta ben cotta | Pasta ben cotta Capellini Pasta ben cotta
con crema con crema al con crema
di carciofi di piselli pomodoro di asparagi
MJrerLuzzo,d X Uova X Pollo Carne
orala o spaca strapazzate frullato frullata
frullati frullate
Verza Spinaci Zucchine Verdure
frullata frullati frullate frullate
Frutta Fresca ’I:::uffa Mel: Gelatina
esca e pera .
frullafa frullata frullate di frutta
CENA
Vellutat
Capellini Crema ellurafa .
. al Semolino
al burro di zucca
pomodoro
Mousse di I
o8 A7 o . Filetti
Filetti di prosciutto cotto Formaggio .
. di merluzzo,
merluzzo e/o mousse di cremoso
spada
bresaola
lCaroi‘e Zycchine Funghi Cavolfiore
il frullate Frullati frullato
frullate

Frutta fresca
frullata

Frutta fresca
frullata

Frutta fresca
frullata

Frutta fresca
frullata

Tabella 3: Protocollo dietetico n. 2: primi piatti solido-morbidi e secondi piatti cremosi. Indicata per

pazienti con diminuita capacitd di masticazione e deficit nel transito faringeo. I liquidi possono essere

somministrati attuando delle adeguate strategie di compenso valufate con ['aiuto del logopedista.
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VENERDI SABATO DOMENICA
COLAZIONE

A scelfa, A scelta, A scelta,

evitando evitando evitando

alimenti a alimenti a alimenti a

rischio e doppie
consistenze

rischio e doppie
consistenze

rischio e doppie
consistenze

PRANZO

Pasta ben cotta Capellini Pasta ben cotta
con crema al con crema
di piselli pomodoro di asparagi

Carne
Uova Pollo .
. X bianca o rossa
strapazzate in umido . .
in umido
.. Zucchine Verdure
Spinaci
ben cotte ben cotte
Frutta Frutta Frutta
fresca fresca fresca
CENA
Vellutata
Crema
X al Mozzarella
di zucca
pomodoro
Prosciutto Formaggio Tacchino
cotto cremoso in umido
Zucchine Funghi Verdura
ben cofte ben cotti ben cotta
Frutta Frutta Frutta
fresca fresca fresca

Tabella 4: Protocollo dietetico n. 3: dieta solido-morbida senza alimenti a rischio. Indicata per pazienti

che presentano un lieve deficit nel transito faringeo. I liquidi possono essere assunti purché vengano

evitate doppie-consistenze.
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FRULLATURA \

1) E necessario filtrare tutti gli alimenti frullati per rimuovere i frustoli;
2) La carne deve essere ben cotta e tagliata in piccoli pezzi, prima di essere frullata o omogenizzata;
3) L'utilizzo del latte intero migliora la consistenza dei cibi frullati.

COTTURA

1) E consigliabile la cottura di verdure, carne, pesci e derivati al vapore in modo da evitare la dispersione

di minerali e vitamine.

MODIFICATORI DI CONSISTENZA ‘

1) E possibile utilizzare additivi allo scopo di modificare gli alimenti proposti nello schema dietetico.

Essi sono: lubrificanti (quali: olio, burro, salse, etc.), diluenti (quali: brodi, latte, etc.).

INTEGRAZIONE NUTRIZIONALE

Per aumentare la quota giornaliera di calorie & consigliabile:

1) Aumentare le porzioni e/o frazionare l'alimentazione in pit pasti (specialmente laddove il paziente
presenta condizioni cliniche aggravate tanto da non riuscire a soddisfare il proprio fabbisogno nutri-
zionale con tre pasti giornalieri);

2) Arricchire le preparazioni utilizzando condimenti (olio, burro), zucchero, miele, etc.;

Per aumentare la quota giornaliera di proteine é consigliabile:

1) Arricchire le preparazioni con formaggi, uova, latte e derivati, efc.

Tabella 5: Consigli generali per la preparazione dei cibi

ANNO DI BMI TEMPO DI
PAZIENTE SESSO ETA'

ESORDIO PRESA IN CARICO
G.D. M 54 2018 17,3 18,3 9 mesi
G.P. M 56 2016 23,4 24,3 12 mesi
R.L. M 63 2015 21 21,6 12 mesi
G.A. F 65 2018 20,8 20,1 8 mesi
D.S. M 67 2018 18,7 19,8 8 mesi
D.E. F 68 2016 20,8 21,5 12 mesi
A.A. F 71 2016 26 26,7 12 mesi
0.G. M 73 2018 18,9 19,6 9 mesi
D.V. M 73 2013 23 24,3 8 mesi
D.G. F 76 2017 24,5 21,9 12 mesi
Q.Ss. M 79 2017 24,4 25,6 12 mesi

Tabella 6: Dati sul campione di pazienti partecipanti allo studio
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Valutazioni ottenute dalla somministrazione Test EAT-10

Dall’analisi delle valutazioni ottenute alla somministrazione del Test Eat-10 sono state rilevate
la capacita di deglutizione e il rischio di disfagia, come illustrato nel Grafico 2.

Le lettere in stampatello riportano le iniziali del nome e cognome dei pazienti che hanno
partecipato allo studio. I numeri sono i valori corrispondenti ai punteggi ottenuti alla sommini-
strazione dei test.

Nel Grafico 1 si possono osservare i punteggi ottenuti al momento della prima valutazione
(barre blu) e i risultati ottenuti al momento della seconda valutazione.

Nella maggior parte dei casi i valori relativi ai punteggi ottenuti si sono dimezzati.

Di seguito un approfondimento che prende in esame i differenti item considerati:

e “La difficolta a deglutire mi ha causato una perdita di peso”: risultati migliori per il 45% dei casi;

e “La difficolta a deglutire mi rende difficile pranzare fuori casa”: risultati migliori per il 27% dei casi;
e “Deglutire i liquidi mi risulta difficoltoso”: risultati migliori per il 27% dei casi;

e “Deglutire i cibi solidi mi risulta difficoltoso”: risultati migliori per il 55% dei casi;

e “Ho difficolta a deglutire i medicinali”: risultati migliori per il 64% dei casi;

e “Deglutire mi causa dolore”: stabile;

e “La difficolta a deglutire mi riduce il piacere del pasto”: risultati migliori per il 9% dei casi;

r.

e “Quando deglutisco, il cibo mi si ferma in gola”: risultati migliori per il 64% dei casi;

e “Quando mangio tossisco”: risultati migliori per il 64% dei casi;

e “Deglutire mi genera ansia”: risultati migliori per il 18% dei casi.

Si e proceduto a verificare la significativita statistica dei punteggi T1 e T2 utilizzando lo
strumento del Test “t” di Student “paired”. La differenza tra le medie T1 e T2 é pari a 5,18.

Calcolate le deviazioni standard al T1 (7,93) e al T2 (7,86) il valore “t” & stato pari a 1,54186,
inferiore di quasi un punto al valore critico della Tabella di Student (Liv. 95% = 2,086), atte-
stando che la differenza osservata non é statisticamente significativa, dato il campione dei pa-
zienti presi in esame.

Valutazioni ottenute dalla somministrazione del Test Northwestern Dysphagia Patient Check
Sheet.

Dall’analisi delle valutazioni ottenute dalla somministrazione del Test Northwestern Dysphagia
Patient Check Sheet, sono stati rilevati i sinfomi generali di disfagia e il piano maggiormente
deficitario, come descritto nel Grafico 2.

In esso sono rappresentati i punteggi ottenuti al momento della prima e della seconda valuta-
zione (rispettivamente barre blu e barre rosse).
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Punteggi Test EAT 10

B punteggiTl M punteggiT2

Qs. AA  GP. RL DS DE GD. 0G DG DV. GA

Grafico 1

Punteggi Test
Northwestern Dysphagia Patient Check Sheet

B punteggi Tl M punteggiT2
12 12

Qs. AA. GP. RL DS DE GD. 0G. DG DV. GA

Grafico 2
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Dalle valutazioni effettuate utilizzando il Northwestern Dysphagia Patient Check Sheet si

quanto segue:

2)

Variabili dell’anamnesi:

Storie di polmoniti ricorrenti: risultati migliori per il 36% dei casi;

Frequenti picchi febbrili: risultati migliori per il 36% dei casi;

Dubbio di aspirazione polmonare: risultati migliori per il 46% dei casi e peggiori nel 9% dei casi;

Intubazione a lungo-termine (>1 settimana) o tracheostomia (>6 mesi): stabile;

Variabili comportamentali:

Vigilanza: stabile;

Cooperativita: stabile;

Attenzione e capacita di interazione: stabile;

Consapevolezza del problema di deglutizione: risultati migliori per il 36% dei casi;
Consapevolezza delle secrezioni: risultati migliori per il 36% dei casi;

Capacita di gestire le secrezioni: risultati migliori per il 18% dei casi;

Funzioni motorie generali:

Controllo posturale: risultati migliori per il 18% dei casi;

Faticabilita: risultati migliori per il 9% dei casi;

Risultati al test della motricita orale:

Anatomia e fisiologia orale, faringea e laringea: stabile;
Capacita di seguire le istruzioni: stabile;

Disartria: risultati peggiori per il 9% dei casi;

Debolezza facciale: risultati peggiori per il 9% dei casi;
Aprassia orale: stabile;

Sensibilita orale: stabile;

Contrazione della parete faringea nel morso: stabile;
Deglutizione della saliva: risultati migliori per il 36% dei casi;

Tosse volontaria e possibilita di schiarirsi la gola: risultati migliori per il 9% dei casi;

Osservazioni durante lo studio deglutitorio:

Aprassia della deglutizione: stabile;

Residuo orale: risultati migliori per il 9% dei casi;

Tosse e/o schiarimento di gola: stabile;

Ritardo faringeo nella deglutizione: risultati migliori per il 91% dei casi e peggiori per il 9% dei casi;
Ridotta elevazione laringea: risultati migliori per il 9% dei casi;

Voce gorgogliante: risultati migliori per il 18% dei casi;

Deglutizioni multiple per ogni bolo: risultati migliori per il 9% dei casi.

rileva
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Cosi come per il test EAT- 10, anche per il test Northwestern Dysphagia Patient Check Sheet
si € accertata la significativita dei punteggi T1 e T2 attraverso il Test “t” di Student “pareid”.

Calcolate le deviazioni standard al T1 (4,20) e al T2 (1,97) il valore “t” e stato pari a 2,748,
che confrontato con i valori critici della Tabella di Student (Liv. 95%= 2,086/Liv.99%=2,84),
attesta che la differenza osservata ¢ statisticamente significativa.

Valutazioni ottenute dalla somministrazione del Mini Nutritional Assessment (MNA)

Dai Test MNA (al tempo T1), € emerso che: n. 3 pazienti erano gia in stato di malnutrizione
(con BMI < 19), mentre n. 8 pazienti erano a rischio di malnutrizione (7 con BMI > 19 e <
24.9; 1 con BMI > 25). Dalle valutazioni effettuate utilizzando il Mini Nutritional Assessment18
(MNA), effettuate a distanza di 6 mesi (tempo T2), si rileva che:

e Ofto pazienti a Rischio Malnutrizione hanno mantenuto il
BMI tra 19 - 24.9, di cui due hanno perso lievemente peso.

e Due pazienti in stato di Malnutrizione hanno aumentato il

BMI >19.
e Un solo paziente in stato di Malnutrizione ha mantenuto il
BMI < 19.
DISCUSSIONE

Il presente studio pone attenzione sull’importanza di una corretta gestione degli aspetti nu-
trizionali nel paziente con diagnosi di SLA, con l"obiettivo di migliorarne la qualita di vita.

In letteratura vengono illustrate varie strategie per affrontare tale aspetto:

e Utilizzo di supporti alimentari ipercalorici (e.g. brick o bottigliette da 125 0 200 cc che
apportano fino a 20 g di proteine e fino a 300 kcal/dose) per affrontare la malnutrizione?;

e Scelta di una dieta adeguata che soddisfi il fabbisogno calorico, le problematiche connesse
alla disfagia e l"aspetto edonistico dell’alimentazione;

e Orientamento per le ricerche future verso la programmazione di protocolli nutrizionali
specifici per pazienti con SLA?;

e Attuazione di misure efficaci per il trattamento della disfagia, quali: corretto apporto
idrico, corretta igiene orale, modifica delle caratteristiche reologiche del bolo? * 23;

e Educazione del paziente nell’applicazione di metodiche rimediative e posture che facilitano
l"assunzione e il transito del bolo alimentare?® 23;

I risultati della ricerca sottolineano quanto sia importante aver cura dello stato nutrizionale
dei pazienti in rapporto alla loro aspettativa e qualita di vita’ ed evidenziano l'importanza di un
monitoraggio costante delle capacita deglutitorie per prevenire le complicanze ad essa associate
(e.g. malnutrizione e/o disidratazione)?.
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Una presa in carico multidisciplinare gioca un ruolo fondamentale nella diagnosi della disfagia
e messa in atto di un progetto riabilitativo volto a gestire la malnutrizione e relative complicanze
connesse alla SLA%% 20,

Altro aspetto fondamentale, trattandosi di pazienti sequiti secondo il modello dell’assistenza
domiciliare integrata, é la formazione del care-giver.

Il logopedista ha il compito di informare e addestrare i familiari, care-givers sulle corrette
modalita di preparazione e di somministrazione del cibo.

Come gia esplicato, con il presente studio si & voluta focalizzare l'attenzione sulla specifica
presa in carico logopedica e nutfrizionale.

Conducendo delle valutazioni sistematiche e periodiche gli autori hanno rilevato un discreto
miglioramento (36% dei casi) nella storia di polmoniti ricorrenti e frequenti picchi febbrili.

Peraltro, il dubbio di aspirazione polmonare, registrato attraverso osservazione di segni e
sintomi indiretti, ¢ migliorato nel 46% dei casi. Cio supporta l'ipotesi che una tempestiva e
sistematica presa in carico dei pazienti con SLA potrebbe migliorarne la qualita di vita grazie ad
una cogitata gestione della sintfomatologia bulbare ingravescente?®.

Per quanto riguarda le variabili comportamentali analizzate dal Northwestern é stato possibile
osservare discreti miglioramenti (36% dei casi) nella consapevolezza della disfagia e problema-
tiche di salivazione da parte dei pazienti presi in carico.

Questi risultati sottolineano come la rieducazione della disfagia e presa in carico nutrizionale
possono migliorare la consapevolezza di queste problematiche nei pazienti riguardo il proprio
stato di salute, incidendo fortemente sulla qualita di vita percepita.

Pertanto, risulta di non secondaria importanza considerare come talvolta la disfagia non venga
percepita immediatamente dai pazienti come un problema’.

Per tale motivo un trattamento mirato e patient-centered puo coadiuvare nell’acquisizione di
una maggiore consapevolezza per questi aspetti.

In merito alle funzioni motorie generali durante il pasto & stato possibile osservare dei minimi
miglioramenti nel controllo posturale (18%) e faticabilitda (9%), grazie all’educazione del pa-
ziente alla messa in atto di metodiche rimediative durante il pasto (e.g. capo in anti-flessione,
deglutizione sovra-glottica)?® 2.

Nel 36% dei casi é stato invece possibile riscontrare un netto miglioramento della gestione
delle secrezioni salivari. La valutazione clinico-deglutologica ha previsto la messa in atto di
esami obieftivi durante conduzione del pasto.

Per quanto riguarda questo aspetto & importante notare un netto miglioramento del 91% dei
casi riguardo il ritardo del riflesso faringeo della deglutizione.

Cio supporta l'ipotesi secondo cui la presa in carico logopedica della Persona con SLA (PSLA)
puo apportare miglioramenti concreti per quanto riguarda la conduzione del pasto?®, perché la
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selezione di un protocollo alimentare specifico migliora il transito oro-faringeo grazie alla mo-
dificazione delle reologie alimentari®.

In termini di significativita statistica i risultati ottenuti mostrano come il Test Northwestern
Dysphagia Patient Check Sheet attesta una piena significativita.

Per il Test Eat 10 si rileva che la differenza osservata non é statisticamente significativa, data
la scarsa numerosita del campione e dalla sva alta variabilita.

E fondamentale riflettere su tali risultati dal momento che il vissuto del sintomo disfagia ¢
soggettivo per ogni paziente’ ed € da analizzarsi in un’ottica idiografica.

Nonostante la progressione aftualmente inarrestabile della malattia, & possibile migliorare
alcuni aspetti clinici, anche grazie all’aftivita di counseling rivolta alla PSLA, ai suoi familiari e

care-givers.

Il ridotto numero di pazienti presi in esame in questo studio, pud essere correlato alla patologia
stessa, poiché la SLA & malattia rara che presenta un tasso di incidenza standardizzato di
3,22/100.000 per la popolazione compresa nel gruppo di eta tra i 45 ed i 74 anni®*.

CONCLUSIONI

Alla luce di quanto emerso dai risultati del presente studio, abbiamo constatato quanto lo stato
nutrizionale sia importante nei pazienti con SLA.

Una non corretta gestione degli aspetfti nutrizionali e delle relative complicanze (e.g. malnu-
trizione e/o disidratazione) puo determinare, infatti, perdita di peso corporeo con riduzione
della massa grassa e muscolare corporea e altri sinfomi che impediscono una nutrizione adeguata.

Puo di conseguenza svilupparsi uno stato di malnutrizione, condizione che influenza fortemente
la progressione e i tassi di sopravvivenza della malattia e che determina, peraltro, un peggiora-
mento della qualita di vita.

Dalla somministrazione dei test di screening della deglutizione, Eating Attitude Test 10 ed il
Northwestern Dysphagia Patient Check Sheet, si rileva, dai risultati ottenuti in periodi temporali
differenti, un ridotto rischio di aspirazione e/o soffocamento durante il pasto e un ridotto rischio
di malnutrizione e/o di disidratazione.

Tutto cio correlato ad una migliore qualita di vita, come riferito dagli stessi pazienti.

Allo stesso modo, aspetto che rimane invariato o che risulta migliorato (45% dei casi in esame)
é la riduzione del calo ponderale; questo dato giustifica l"utilizzo di protocolli dietetici strutturati
che rispettino gli adequati apporti nutrizionali giornalieri di pazienti affetti da SLA.

Il lavoro di ricerca effettuato, conferma e softolinea l'importanza di una corretta presa in
carico del paziente dal punto di vista della gestione nutrizionale, con particolare riferimento
all’identificazione precoce della disfagia ed al suo monitoraggio.
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I risultati ottenuti attraverso la valutazione continua della deglutizione e l'utilizzo di proto-

colli dietetici specifici rispetto alle problematiche presentate del paziente, soddisfano gli obiettivi

che stanno alla base del seguente lavoro.

Il raggiungimento degli obiettivi posti nel sequente studio trae forza argomentativa dalla con-

siderazione del fatto che la pratica clinica ed i dati da essa desunti pongono le loro basi su una

presa in carico multidisciplinare svolta in regime di Assistenza Domiciliare Integrata.
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