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Qr && LA DISFAGIA NELLA SMA %

La deglutizione & un‘azione complessa coordinata dal sistema nervoso’ e la
sua alterazione, denominata disfagia, & una condizione frequente nell'Atrofia
Muscolare Spinale (SMA).

Le sue componenti sono diverse e possono essere cosi riassunte:

® |a debolezza dei muscoli coinvolti nel complesso meccanismo della de-
glutizione, responsabile della severita della disfagia nelle forme ad esordio
nei primi mesi di vita. La debolezza muscolare determina alterazioni della
fase orale (deficit di forza del bite e compromissione della propulsione lin-
guale e conseguente ritardo nell'attivazione del trigger della deglutizione)
e deficit di propulsione faringea?

® |a frequente presenza di alterazioni craniofacciali, come per esempio la
malocclusione dei denti, che ostacola il movimento della mandibola?

® |a debolezza dei muscoli della testa e del collo, che, oltre a compromettere
il controllo del capo e del tronco, possono ostacolare I'assunzione di postu-
re compensatorie, in grado di favorire e rendere sicura la deglutizione?

e |a faticabilita durante l'alimentazione,* che pud determinare un allunga-
mento eccessivo della durata dei pasti e una ridotta introduzione degli
alimenti o comunque un loro consumo non equilibrato, che si ripercuote
sull'apporto di proteine e di calorie®

e il deficit di apertura della bocca? e la comparsa di contratture dei muscoli
masticatori®

LA GESTIONE

La gestione della disfagia € radicalmente cambiata negli ultimi anni, grazie
all'introduzione di nuove terapie, passando da un approccio meramente pal-
liativo a uno riabilitativo.

Valutare la disfagia almeno ogni 6 mesi, come suggerito dagli standard di
cura,® & fondamentale: i disturbi di deglutizione nella SMA determinano in-
fatti un incremento del rischio di disidratazione e malnutrizione che possono
causare deficit di crescita ed espongono, a tutte le eta, ad una maggiore pos-
sibilita di sviluppare altre problematiche (comorbilita). La disfagia inoltre puo
predisporre ad infezioni respiratorie.?

Quando la componente meccanica & prevalente la disfagia si pud manifesta-
re pit tardivamente, nella seconda infanzia, nell'adolescenza o nell’eta adulta
con segni e sintomi meno evidenti (per esempio maggiore durata dei pasti, ri-
duzione dell'assunzione di cibo e acqua assunti nel corso della giornata, elimi-
nazione degli alimenti che comportano maggiori difficolta, dimagrimento).?

In considerazione delle possibili conseguenze della disfagia, una sua precoce
individuazione e un approccio corretto sono essenziali per prevenire l'insor-
genza di complicazioni.®
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Alla luce della complessita dell'inquadramento e della gestione della disfagia
é fondamentale un team multidisciplinare dedicato alla SMA, che comprenda
piu specialisti esperti, tra cui: neurologo-neuropsichiatra infantile, foniatra,
nutrizionista, gastroenterologo, fisiatra, radiologo, logopedista, dietista, fi-
sioterapista, insieme interagiscono sinergicamente per garantire un‘appro-
priata diagnosi e gestione assistenziale-riabilitativa. ¢

Nelle forme piu severe € necessario ricorrere ad una nutrizione per via ente-
rale,” nelle forme moderate e lievi ¢ indispensabile intervenire con modifiche
della consistenza degli alimenti, indicazioni precise su strategie protettive e
di compenso da adottare durante l'alimentazione e opportuni supplementi
nutrizionali.® Va da sé che la presenza del caregiver nella gestione della disfa-
gia risulti di fondamentale importanza per fornire un‘assistenza ottimale nel
rispetto delle esigenze individuali.

Nella gestione della disfagia non si puo inoltre dimenticare che l'alimentazio-
ne racchiude molteplici significati, costituendo una modalita di accudimento,
un’occasione per stabilire e rinforzare legami, un momento di aggregazione,
nonché un piacere.®

é )
CONCLUSIONI

La disfagia € una condizione che frequentemente accompagna la SMA.

Se tempestivamente e adeguatamente gestita riduce l'insorgenza di
complicazioni che potrebbero modificare I'andamento clinico dell’in-
dividuo e la sua prognosi. Un adeguato bagaglio informativo-educa-
zionale aiuta a superare le difficolta, favorisce la collaborazione tra le
figure coinvolte e contribuisce ad affrontare i momenti critici.

La gestione della disfagia nella persona con SMA che si alimenta oral-
mente si estende in un vasto ambito, dalle modalita di preparazione
dei cibi all'attenzione sulla dimensione emotiva e sociale dell'alimen-
tazione.
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