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RESUMEN

La atencion a personas con enfermedades neurodegenerativas y disfagia plantea retos clinicos, siendo la gastrostomia (GTT)  Palabras clave:

un procedimiento posible en estas situaciones. Los/las fonoaudiologos/gas desempenan un rol fundamental en la indicacion  Deglucion; Disfagia;
de este soporte. Este estudio tiene como objetivo analizar las consideraciones de estos profesionales en Chile respecto a la  Gastrostomia; Bioética;
indicacion de GTT en personas con enfermedades neurodegenerativas y disfagia. Metodologia: cuantitativa y de tipo  Autonomia
exploratorio, se encuesto a 30 fonoaudidlogos/as chilenos/as que tuvieran al menos 5 aflos de experiencia en el trabajo junto a

personas con enfermedades neurodegenerativas y disfagia. Resultados: existe variabilidad en las consideraciones al

recomendar la GTT. La severidad de la disfagia sobresale como la dimension mas influyente en la toma de decisiones, evaluada

mayoritariamente con la escala FILS. Los aspectos psicosociales, como la voluntad de la persona y el apoyo familiar,

desempeiian un papel relevante en la indicacion. El equipo de trabajo incluye neurdlogos/gas, geriatras e intensivistas. Desde

una perspectiva ética, existe consenso en que la decision final debe involucrar a la persona afectada y a su familia. Discusion-

Conclusiones: existe necesidad de desarrollar protocolos estandarizados para la indicacion de GTT. Se releva la importancia

de involucrar activamente a las personas y sus familias en el proceso, junto con la necesidad de facilitar el acceso a comités

de ética en casos conflictivos. Se reconocen las limitaciones de este estudio, como la limitada muestra, lo que sugiere la

necesidad de futuras investigaciones.

Speech-Language Therapy Considerations for Gastrostomy Indication in People
with Neurodegenerative Diseases

ABSTRACT

Caring for people with neurodegenerative diseases and dysphagia poses various clinical challenges. Gastrostomy (GTT) isa  Keywords:

possible intervention in such cases, and speech-language therapists (SLTs) play a key role in recommending this form of Swallowing; Dysphagia;
support. This study aims to analyze the considerations of SLTs in Chile regarding GTT indication in people with Gastrostomy; Bioethic;
neurodegenerative diseases and dysphagia. Methodology: This is a quantitative and exploratory study. A survey was conducted =~ Autonomy

among 30 Chilean SLTs with at least five years of experience working with people with neurodegenerative diseases and

dysphagia. Results: There is variability in the participants' considerations when recommending GTT. The severity of

dysphagia, most commonly assessed using the FILS scale, emerges as the most influential factor in decision-making.

Psychosocial aspects, such as the person's willingness and family support, also play a significant role. The interdisciplinary

team typically includes neurologists, geriatricians, and intensivists. From an ethical perspective, there is a consensus that the

final decision should involve the affected person and their family. Discussion—Conclusions: There is a need to develop

standardized protocols for GTT indication. The importance of actively involving individuals and their families in the decision-

making process is highlighted, as well as the need to ensure access to ethics committees in complex cases. The study has some

limitations, such as its small sample size, which points to the need for further research.
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Consideraciones fonoaudioldgicas para la indicacion de gastrostomia en personas con enfermedades neurodegenerativas

INTRODUCCION

Las personas con enfermedades neurodegenerativas pueden
experimentar dificultades para alimentarse o deglutir durante el
avance de su enfermedad, lo que necesita ser abordado para
prevenir complicaciones. Para llevar a cabo una intervencion
efectiva, el/la profesional de salud a cargo, debe tener en cuenta
varios aspectos del proceso de deglucion, tales como; la gravedad
de la disfagia, las preferencias y gustos alimenticios de la persona,
el estado cognitivo que afecta la capacidad para ingerir alimentos,
entre otros factores (Royal College of Speech and Language
Therapists [RCSLT], 2014).

Entre las enfermedades neurodegenerativas que pueden causar
disfagia se incluyen el Alzheimer, Parkinson, Enfermedad de
Huntington, Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), Esclerosis
Multiple, Demencia Frontotemporal, entre otras. Las personas
afectadas por estas enfermedades pueden experimentar diversas
alteraciones asociadas, como, por ejemplo, dificultades en el
habla, la respiracion y la memoria (olvidos de si comi6 o no, de
preparacion de los alimentos, entre otros). Esto puede tener un
impacto en su estado nutricional desencadenando desnutricion y
deshidratacion (Burgos et al., 2018).

El manejo de la disfagia en esta poblacion es una prioridad para
el equipo de salud, ya que se pueden prevenir complicaciones
graves como la asfixia, la aspiracion de contenido oral, neumonia
por aspiracion, deshidratacion, pérdida de peso y desnutricion
(Hanson et al., 2012). En algunos casos, estas complicaciones
pueden empeorar la condicion de salud subyacente e incluso
conducir a la muerte.

La disfagia en personas con enfermedades neurodegenerativas
comunmente se asocia con alteraciones en los mecanismos de la
deglucion, en el nivel de conciencia de estas o ambas (de Luis
etal., 2015). Sin embargo, existe un grupo de personas que
muestran resistencia o indiferencia hacia la alimentacion
(Finucane et al., 1999). Debido a estas dificultades, el equipo
médico y de rehabilitacion a menudo recomienda la
implementacion de una via de alimentacion alternativa, como la
gastrostomia (GTT) endoscdpica percutanea y/o el abordaje de
cuidados paliativos en esta poblacion (Mulkerrin et al., 2018).

Sin embargo, la indicacion de GTT endoscdpica percutanea en
personas con enfermedades neurodegenerativas es un tema
controvertido. La evidencia sugiere que la GTT puede prolongar
la vida y mejorar la administraciéon de medicamentos y alimentos
en algunas personas, como, por ejemplo, aquellas personas con
enfermedad de motoneurona (Labra et al., 2020). Sin embargo, en
otras, como aquellas con demencia avanzada, su uso ha sido
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cuestionado. Esto debido a que no se ha demostrado que
prolongue la vida, tal como se creia anteriormente, ni que mejore
significativamente la calidad de vida de esta poblacion. Incluso,
un estudio realizado en Paises Bajos detect6 un impacto negativo,
como la sensacion de malestar, que incluye disnea, inquietud y
observaciones de dolor (Pasman etal., 2005). Ademas, la
implementacion de la GTT en personas con demencia plantea
conflictos éticos debido al compromiso cognitivo avanzado de las
personas afectadas, principalmente en quienes no tienen la
capacidad de tomar esta decisién de manera auténoma (Ayman
etal., 2017).

Cabe senalar, que la decision sobre la adopcion de vias
alternativas de alimentacion, como la GTT, por parte de la persona
afectada o la familia, puede estar influenciada por factores
sociales, tales como creencias personales, valores morales, y la
autoridad conferida a los profesionales de la salud. Por ejemplo,
para los familiares de personas con demencia, la implementacion
de la gastrostomia puede interpretarse como una forma de
garantizar el alimento, la hidratacion o la administracion de
medicamentos, y ser percibida como una continuacion del
cuidado (Slachevsky et al., 2016). Sin embargo, en muchos casos,
la GTT impacta negativamente la calidad de vida de las personas,
ya que pueden necesitar contencion para evitar el retiro de las
sondas y se restringe toda ingesta oral. Es por ello que, el abordaje
de personas con disfagia en el contexto de enfermedades
neurodegenerativas presenta importantes desafios éticos para el
equipo de salud, asi como para las personas y sus familias,
planteando interrogantes sobre la utilidad y los beneficios reales
de esta intervencién (Alvarez Hernandez, 2009).

Como se menciond previamente, la adopcion de la GTT, esta
condicionada por factores sociales y expectativas de cuidado. Sin
embargo, es fundamental que las recomendaciones del equipo de
salud se basen en la evidencia cientifica y en las recomendaciones
éticas de expertos (Vesey et al., 2008). Particularmente, los/las
profesionales de la salud deben evitar sesgos y prejuicios al
proporcionar recomendaciones, considerando el valor y el
derecho de la persona a tomar decisiones sobre su propia salud
(Leslie & Coyle, 2010). Esto implica respetar la autonomia moral
tanto de quienes padecen enfermedades degenerativas como de
sus familias, ademas de considerar los principios éticos de
beneficencia, no maleficencia y justicia al entregar indicaciones
sobre su cuidado (Azulay Tapiero, 2001). Asimismo, la calidad
de vida y el bienestar de la persona deben ser priorizados al
evaluar la necesidad de vias alternativas de alimentacion. Es
responsabilidad de los/las profesionales de la salud ayudar a
respetar la autonomia y la voluntad de la persona afectada, incluso
si en ese momento no puede expresar sus deseos, considerando lo
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que probablemente hubiera deseado y evaluando si la
intervencion realmente mejorard su condicion actual.

Seglin Shaker et al. (2013), dentro del equipo de salud, el/la
profesional experto/a en disfagia que debiera entregar las
recomendaciones sobre el manejo de la disfagia, es decir, sobre si
continuar con una intervencion compensatoria (la que incluye
modificaciones en las consistencias de los alimentos) o adoptar un
enfoque mas invasivo, que incluya la indicacion de una via de
alimentacion alternativa como la gastrostomia, es el/la
fonoaudidlogo/a. Al respecto, un estudio realizado en Chile en
2015 sobre los criterios que utilizan los médicos para indicar la
GTT en personas con demencia avanzada, sefiala que, si bien la
indicacion corresponde a estos profesionales, suele estar influida
por las sugerencias de los/las fonoaudidlogos/as (Portales, 2015).
Esto subraya la necesidad de discutir y explorar las
consideraciones especificas de los/las fonoaudidlogos/gas
chilenos/as que trabajan con esta poblacion respecto al uso y la
recomendacion de medios alternativos de alimentacion oral.

En este contexto, el objetivo de esta investigacion fue identificar
las  consideraciones  especificas los/las
fonoaudidlogos/gas para indicar una GTT en personas que
presentan trastornos de la deglucion secundario a enfermedades

que tienen

neurodegenerativas, en relacion con los criterios clinicos, la esfera
psicosocial y los aspectos éticos asociados a la indicacion de GTT
en esta poblacion.

METODO

Se realiz6 un estudio cuantitativo de tipo exploratorio. La muestra
de este estudio fue no probabilistica por conveniencia. Esta
investigacién cuenta con la aprobacion del Comité de Etica de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Chile, bajo el codigo
N° 120-2020.

Instrumento de recopilacion de datos

Para llevar a cabo la investigacion, se empled una encuesta
disefiada por las investigadoras. Con el fin de garantizar la validez
y confiabilidad del instrumento se llevaron a cabo los siguientes
pasos:
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1) Revision de la literatura: En su creacion se utilizé como base
la encuesta disefiada por Mohandas etal. (2019). Esta
encuesta busca entender los motivos de la indicaciéon de GTT
en personas con demencia avanzada y ha sido aplicada a
médicos de diversos paises. Considera 15 aspectos entre los
que se encuentran: supervivencia post GTT, prevencion de
ulceras por presion, mejoria de la nutricion, prevencion de
aspiracion, mortalidad a las cuatro semanas posteriores a la
cirugia por GTT, entre otras.

2) Como una forma de incorporar aspectos que son propios del
quehacer fonoaudiologico en personas con enfermedades
neurodegenerativas, se incorporaron a la encuesta otros
aspectos como: edad de la persona, presencia de Respuesta
motora orofaringea (RMOF), severidad de la disfagia, escala
de severidad de la disfagia, entre otras. Ademas, se considerd
la inclusion de consideraciones bioéticas, como la toma de
decisiones en el abordaje de personas con enfermedades
neurodegenerativas.

3) Juicio de Expertos: Se solicitd a tres fonoaudidlogos/as con
amplia experiencia clinica (al menos 8 afios trabajando con
esta poblacién en diversos contextos de atenciéon) que
revisaran su contenido y
proporcionaran comentarios sobre las variables consideradas,
el lenguaje técnico utilizado, y otros factores relevantes. Esta
revision permitid obtener retroalimentacion valiosa para
mejorar el instrumento, a partir de las cuales se realizaron

la encuesta en cuanto a

ajustes.

4) Pilotaje: Después de los ajustes realizados tras el primer juicio
de expertos, tres fonoaudidlogas con experiencia tanto en
docencia como en practica clinica e investigacion revisaron la
encuesta. El objetivo de esta revision fue evaluar la
comprension y la adecuacion de las preguntas. Se recibieron
sugerencias menores, las cuales fueron incorporadas en la
encuesta,
instrumento.

dando como resultado la version final del

La encuesta final consté de 46 preguntas cerradas. En la tabla 1,
se detallan las variables y dimensiones presentes en la encuesta
que los participantes debian valorar, segiin sus consideraciones a
la hora de recomendar la instalacion de una GTT.



Consideraciones fonoaudioldgicas para la indicacion de gastrostomia en personas con enfermedades neurodegenerativas

Tabla 1. Variables que influyen en la indicacion de una Gastrostomia.

Variables Dimensiones

Estado de salud de la persona Edad
Tipo de enfermedad Neurodegenerativa
Etapa o estadio de la enfermedad neurodegenerativa
Compromiso del estado de conciencia
Severidad de la disfagia
Compromiso en el manejo de secreciones salivales y/o bronquiales
Presencia de aspiraciones
Neumonias aspirativas recurrentes
Compromiso de la Respuesta Motora Orofaringea (RMO)
Compromiso de la capacidad tusigena
Presencia de fatigabilidad durante la ingesta
Compromiso del estado nutricional
Compromiso en el estado de hidratacion
Dificultad en la ingesta de medicamentos por via oral
Compromiso del control postural cefalico
Compromiso del control postural de tronco
Aspectos psicosociales Mejora la calidad de vida de la persona
Aumento de la sobrevida de la persona
Decision de la persona
Existencia de red de apoyo
Acceso a terapias fonoaudioldgicas luego de la decision de implementar la GTT
Nivel socioecondmico de la persona.

Dinamicas del equipo para la toma de Especifique las/los integrantes del equipo multi/inter disciplinario con el que decide implementar la
decisiones de la indicacion de GTT GTT (ej: Neurdlogo, Médico intensivista, Nutricionista, Kinesidlogo/a, entre otros)
En su practica jcon qué frecuencia se decide implementar la GTT, a pesar de que su indicaciéon como
fonoaudio6loga/o fue no colocarla?
En su practica ;Con qué frecuencia tiene una reunion con el equipo profesional y con la familia de la
persona antes de la colocacion/indicacion de la sonda de GTT?
Aspectos bioéticos En su opinion ;Quién debe tomar la decision final de la implementacion de la GTT?
En su practica ;Con qué frecuencia se consideran los deseos y creencias previas de la persona
respecto a la utilizacion de GTT?
(Cuenta con apoyo de un equipo de ética cuando hay un conflicto en las expectativas y decisiones con
respecto a la GTT en personas con demencia?

Participantes Las caracteristicas de los participantes se describen en detalle en
la tabla 2, proporcionando informacion relevante sobre el perfil

Un total de 36 fonoaudidlogos/as aceptaron participar del estudio. de los/as fonoaudidlogos/as involucrados en la investigacion.

De los cuales solo 30 cumplieron con los criterios de inclusion.

Criterios de inclusion: Contar con mas de 5 afios de experiencia
clinica en la intervencién de personas con disfagia producto de
alguna enfermedad neurodegenerativa.
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Tabla 2. Resumen de las caracteristicas de los/as.

Caracteristicas %

Sexo

Mujer 76,7
Hombre 233
Lugar de trabajo

Sector publico 66,7
Sector privado 33,3
Aiios de experiencia profesional

5 afios 33

Entre 6-10 anos 433
Entre 11-20 afios 50

> 20 afios 33

Promedio 11,2

Aiios de experiencia en el trabajo con personas
con enf. neurodegenerativas

0-5 afios 13,3
Entre 6-10 anos 56,7
Entre 11-20 afios 26,7
> 20 afios 33
Promedio 9,5

Formacién profesional

Cursos 16,7
Diplomados 50

Magister 16,7
Region en la cual trabaja

Metropolitana 533
Bio Bio 20

Los Lagos 13,3
Araucania 3.3

Nuble 3.3

Valparaiso 33

Magallanes 3.3

Procedimiento

La encuesta fue aplicada a través de un formulario en Google
Forms a quienes aceptaban participar facilitando su difusion y
acceso por parte de la poblacion objetivo. Los/as
fonoaudidlogos/as fueron contactados por correo electronico, el
cual contenia un enlace para acceder a la encuesta y su respectivo
consentimiento informado. La participacion en la encuesta fue
voluntaria. El tiempo para recibir las respuestas y/o para invitar a
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nuevos participantes contempld 6 meses desde enviada la primera
encuesta, definido en el cronograma de la investigacion.

Analisis de datos

Los datos fueron analizados utilizando el software estadistico R
(R Core Team, 2024; Wickham, 2016). El analisis se hizo a partir
de las tablas de frecuencia de cada respuesta (para las cuales se
presentan las figuras correspondientes), a excepcion del item que
exploraba sobre el uso de gastrostomia. Este item requeria que los
encuestados ordenaran jerarquicamente 16 dimensiones, sin
entregar ningun puntaje a estas. Por tanto, para determinar cuales
eran las dimensiones consideradas mas importantes, se
identificaron, para cada participante, las primeras 9 opciones de
su jerarquizacion. Posteriormente se asignd un puntaje de 3 a las
tres primeras opciones, de 2 a las opciones ubicadas en cuarto,
quinto o sexto lugar, de 1 a las opciones ubicadas en séptimo,
octavo o noveno lugar y de 0 a las opciones ubicadas del décimo
lugar en adelante. De este modo, en este item no hay una
correspondencia de uno a uno con las respuestas de los
participantes, describe un puntaje compuesto
correspondiente a la importancia global de cada dimension sobre
la base del orden jerarquico reportado por cada participante.

sino que

RESULTADOS
Aspectos relacionados con el estado de salud de la persona
1) Caracteristicas de la poblacion atendida

En relacion con los datos generales recopilados de los
encuestados, se observo que las enfermedades neurodegenerativas
mas frecuentes presentadas por las personas con las que trabajan
son: demencias, seguidas por la enfermedad de Parkinson (Figura
1). Cabe destacar que los participantes podian responder mas de
una patologia.

2) Variables que influyen en la indicacion de una Gastrostomia
en relacion con el estado de salud

En cuanto a la decision de indicar el uso de gastrostomia, se les
pidio a los participantes que jerarquizaran las 16 dimensiones del
estado de salud de la persona (Figura 2). La severidad de la
disfagia aparece como el factor mas influyente para la toma de
decisiones.

En relacion con la escala de severidad que utilizan para describir
el grado de severidad de la disfagia (Figura 3), destaca el uso
predominante de la escala FILS (Food Intake Level Scale).
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¢ Cual de estas patologias atiende?

28
25

20-

10- 9

8
7
. . |
0- .

Total de respuestas

3

Demencias  E. Parkinson EM AMS Otras PSP ELA Distrofias E. de Hu'ntington

Figura 1. Enfermedades frecuentes en personas tratadas por los participantes.
*EM: Esclerosis Multiple, *¥AMS: Atrofia Multisistémica, *PSP: Paralisis Supranuclear Progresiva, *ELA: Esclerosis Lateral Amiotrofica, *Otras: corresponde a

enfermedades como degeneracion corticobasal, Ataxia de Friedreich, Atrofia olivopontocerebelosa, CADASIL y encefalopatias.

Jerarquizacion de los participantes a las dimensiones para indicar GTT
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Figura 2. Jerarquizacion de las dimensiones de salud para la indicacion de GTT. Cada barra representa el puntaje total observado para dimension a partir de la puntuacion

otorgada al orden de ingreso de cada participante.
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¢Cudl es la escala de severidad de la disfagia que utiliza?

13
10-
9
7
\
1
. ]

FILS DOSS FOIS Ninguna

Total de respuestas

Figura 3. Escalas de severidad de la disfagia utilizadas por encuestados.
*FILS: Food Intake Level Scale, *DOSS:Dysphagia Outcome and Severity Scale, *FOIS: Functional Oral Intake Scale.

Con relacion al grado de severidad que considerarian para indicar ~ respondieron que consideraria la indicacion de una gastrostomia
una GTT basandose en la escala, todos los participantes  en casos de grados moderados a severos de disfagia.

Importancia de las dimensiones psicosociales
27

24

23

20-

Importancia

Total de respuestas

Acceso a terapias Aumento de la Decisi Existencia de Mejora Ia calidad Nivel Prevencion de
fonoaudiolégicas  sobrevida del del usuario red de apoyo  de vida del usuario soci omico lesi por
post GTT usuario del usuario presion LPP

Figura 4. Jerarquizacion de aspectos psicosociales que influyen en la indicacion de GTT por parte de los/las fonoaudidlogos/as encuestados/as.
Las barras representan la cantidad de respuestas, en cada dimension, correspondiente a la importancia percibida por los encuestados, de 1 a 7 segun la escala Likert
propuesta.
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3) Variables que influyen en la indicacion de una Gastrostomia
en relacion con factores psicosociales

En cuanto a la jerarquizacion de las 6 dimensiones psicosociales
(Figura 4), los encuestados manifestaron que dan mayor
importancia a la decision de la persona que necesita la GTT,
situdndose en el primer lugar de relevancia. En segundo lugar,
consideraron la disponibilidad de una red de apoyo.

4) Aspectos relacionados a las dinamicas del equipo para la
toma de decisiones de la indicacion de GTT

Respecto al equipo médico especialista con quien generalmente
se toma la decision de la implementacion de una GTT, los/las
fonoaudidlogos/as respondieron que trabajan con mayor
frecuencia con médicos/cas neurdlogos/gas, seguidos por los/las
geriatras e intensivistas (Figura 5). En esta pregunta se daba la
opcion de responder a mas de un especialista, con el fin de que

reflejaran su realidad.

;Con qué especialidad médica trabaja Ud. al implementar una GTT?

20
20-

Total de respuestas
3

2 2
1
) . . .
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Figura 5. Médicos especialistas con quienes mas se decide la implementacién de GTT por parte de los participantes.

En la Figura 6 se puede ver el resto de las/los profesionales de la
salud con quienes se trabaja en la toma de decisiones. Entre ellos,
predominan los/las profesionales nutricionistas.

5) Aspectos relacionados a las consideraciones bioéticas para
la toma de decisiones de la indicacion de GTT

En relacion con la pregunta de si toman en cuenta las creencias y
deseos previos de la persona antes de sugerir la implementacion
de una GTT, 18 participantes respondieron que "Siempre" y
"Generalmente". Por su parte, 11 participantes opinaron que
"Rara vez" o "Nunca" consideran estos aspectos de la persona.
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En cuanto a la pregunta sobre quién deberia tomar la decision final
sobre la implementacion de la GTT, 20 de los encuestados
respondieron que la persona y/o su familia mientras que los 10
restantes, mencionaron a miembros del equipo de salud (Figura
7).

Respecto a si el equipo de trabajo cuenta con apoyo de un comité
o unidad de ética en casos conflictivos o necesidad de consejeria
ante la decision de GTT, 15 de los encuestados respondieron que
"Nunca" han contado con el apoyo de una unidad de ética,
mientras que solo 3 respondid "Siempre" contar con este apoyo.
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¢ Con qué otra profesion de la salud trabaja para determinar la necesidad de GTT?
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Figura 6. Otros profesionales de la salud con los que participa en la toma de decisiones sobre la indicacion de una GTT.

&Quién debe tomar la decisién de implementar la GTT?

20

20-
15-

10-

6
5.
3
- 1
o I
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DISCUSION

El propdsito de este estudio fue determinar qué aspectos
especificos consideran los y las fonoaudidlogos/as en Chile al
momento de indicar una gastrostomia endoscopica percutanea
(GTT) en personas con trastornos de la deglucion derivados de
enfermedades neurodegenerativas. FEllo, tomando en cuenta
criterios clinicos, factores psicosociales y consideraciones éticas
relacionadas con esta decision en dicha poblacion. Este tema
cobra una relevancia creciente en Chile, debido al aumento de la
poblacion de personas mayores en dicho pais y, por consiguiente,
la mayor probabilidad de que estas personas desarrollen
enfermedades neurodegenerativas como las demencias
(Ministerio de Salud [MINSAL], 2017).

En términos generales, los resultados de este estudio muestran que
existe variabilidad en los criterios considerados al momento de
decidir y recomendar el uso de GTT, eso se evidencia al momento
de jerarquizar las dimensiones donde las respuestas varian entre
severidad de la disfagia, tipo de enfermedad neurodegenerativa,
etapa de la enfermedad y compromiso del estado de conciencia.
Este hallazgo replica resultados previos a partir de una encuesta
realizada en Chile a profesionales médicos (Portales, 2015). La
variabilidad en la respuesta podria deberse a multiples factores,
como el contexto en el que se desempenan los/las profesionales
encuestados/as, el tipo de servicio en el que estan insertos
(neurologia, medicina interna, geriatria, entre otros), las
dinamicas internas de toma de decisiones, el modelo de atencion
predominante (biomédico, cuidados paliativos, etc.), asi como la
composicion del equipo profesional, entre otros elementos.

En relacion con las variables de salud que se prioriza en la toma
de decisiones sobre la GTT, se observa que la severidad de la
disfagia es una de las mas frecuentes. Sin embargo, es importante
destacar que, si bien la severidad de la disfagia obtiene un mayor
puntaje global, el tipo de enfermedad neurodegenerativa y la etapa
de esta misma, aparecen de manera mas frecuente entre las tres
primeras opciones. Este resultado estd directamente relacionado
con la evidencia que indica que las perspectivas de tratamiento
son diferentes entre personas con distintas enfermedades
neurodegenerativas. Por ejemplo, en enfermedades con
caracteristicas motoras como la Esclerosis Lateral Amiotroéfica, la
implementacion de una GTT en etapa tempranas de la
enfermedad, incluso antes de que la persona presente pérdida de
peso, puede ser beneficiosa (Shijo et al., 2023). Sin embargo, en
personas con demencia el resultado podria ser diferente (Pasman
et al., 2005).

Por su parte, para describir esta severidad del trastorno deglutorio,
la escala utilizada con mayor frecuencia es la FILS (Food Intake
Level Scale). Es importante considerar que esta escala es una
herramienta funcional subjetiva, til para medir la capacidad de
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una persona para ingerir alimentos y liquidos de manera funcional
y segura, asi como para evaluar resultados de procesos de
rehabilitacion (Nagai et al., 2022). Sin embargo, no cuenta con
una validez especifica en personas con enfermedades
neurodegenerativas. En contraste, la escala FOIS (Functional Oral
Intake Scale), permite una evaluacidon objetiva sin requerir la
colaboracion activa de la persona (Kunieda et al., 2013), por lo
que se vislumbra como una herramienta mas adecuada a utilizar.

También se identifica que los equipos con los que trabajan los/las
fonoaudidlogos/as y que participan en la decision de implementar
la GTT son variados, y estin compuestos principalmente por
médicos/as neurdlogos/as, seguidos de geriatras e intensivistas.
Este punto es relevante, ya que la conformacion y el
funcionamiento de los equipos de salud podrian influir en dicha
decision.

En cuanto a las consideraciones éticas, es importante destacar que
los encuestados dan gran relevancia a este aspecto para la
implementacion de la GTT en personas con enfermedades
neurodegenerativas. Sin embargo, solo la mitad de los
participantes reportan haber contado con el apoyo de un comité
de ética para afrontar casos conflictivos o recibir asesoramiento
en la toma de decisiones relacionadas con la implementacion de
una gastrostomia. Al respecto, la literatura resalta la importancia
de que tanto la familia como la persona con la enfermedad reciban
apoyo para la toma de decisiones, ya sea del equipo de salud o de
un comité de ética del centro (Dharmarajan et al., 2021). Ello,
dado que es fundamental considerar los aspectos éticos en la
atencion de personas con enfermedades neurodegenerativas, ya
que esto implica aspectos relacionados con la calidad de vida y la
autonomia de las personas. Es por esto que se sugiere promover
un mayor apoyo por parte de equipos especializados en bioética
para la toma de estas decisiones (Mondragoén Barrios, 2013).

Con relacion a quien debe tomar la decision final sobre la
implementacion de una GTT. En su mayoria, lo participantes
refieren que esta responsabilidad recae en la persona y/o su
familia, enfatizando la importancia de la educacion de estas
personas para que la decision sea informada y basada en un
conocimiento completo de los beneficios y consideraciones
asociadas. Esto sugiere la necesidad de discutir y explorar
diferentes modelos de toma de decisiones y capacitarse al respecto
para estar preparados y reducir las tensiones €ticas que puedan
surgir (Prat Martinez, 2021).

Es importante sefialar que los resultados de este estudio deben
interpretarse con precaucion debido a sus limitaciones. La
principal limitacion corresponde al tamafio reducido y la
representatividad limitada de la muestra, ya que podria no reflejar
de forma adecuada la realidad del trabajo de todos los
fonoaudidlogos/as que atienden a personas con enfermedades
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neurodegenerativas. Ademas, la falta de control sobre variables
externas, como la disponibilidad de recursos o las politicas
institucionales, también podria haber influido en las decisiones y
practicas reportadas por los participantes.

Pese a estas limitaciones, los resultados ofrecen antecedentes
relevantes sobre los criterios especificos que consideran los/las
fonoaudidlogos/as en Chile al indicar una gastrostomia en esta
poblacion. Estos hallazgos pueden contribuir significativamente a
mejorar la calidad de la atencidn, asi como promover un enfoque
en el cual se considere adecuadamente la dimension bioética en el
manejo clinico de la disfagia en personas con enfermedades
neurodegenerativas. Consideramos fundamental continuar
investigando y fomentando el trabajo interdisciplinario para
abordar integralmente las necesidades de esta poblacion, con el
objetivo de mejorar su calidad de vida.

CONCLUSIONES

Los resultados muestran que, dentro de los factores relacionados
con el estado de salud, los/as fonoaudidlogos/as participantes
consideran la severidad de la disfagia y el estadio o etapa de la
enfermedad como elementos clave para indicar una gastrostomia.
En cuanto a los aspectos psicosociales,
la opinion de la persona con enfermedad
neurodegenerativa y, en segundo lugar, la existencia de una red
de apoyo adecuada. Respecto a los aspectos bioéticos, destacan la
importancia de la participacion activa de la persona y su familia
en la toma de decisiones sobre la indicacion de una gastrostomia.
No obstante, también sefialan el acceso limitado a recursos
institucionales especializados, como los comités de ética.

resaltan como
fundamental

Finalmente, en relacion con las dinamicas de trabajo, los
participantes reportan una alta variabilidad en la composicion de
los equipos que participan en la toma de decisiones, la cual
depende principalmente del servicio en el que se desempeiia el/la
fonoaudidlogo/a.
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