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❑La disfagia nelle Demenze

❑Esercitazioni pratiche: EMST, biofeedback con IOPI e sEMG

❑Casi clinici: discussione in plenaria

❑ Inquadramento clinico-diagnostico 
❑ Epidemiologia, fisiopatologia e complicanze
❑ Peculiarità nella valutazione 
❑ Il trattamento della disfagia



Chi ha valutato/trattato una persona con 
Malattia di Parkinson, Malattia di Huntington 
o Demenza?



Introduzione alla disfagia nelle malattie 
neurodegenerative: peculiarità della presa in carico



Le Malattie Neurodegenerative
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Prevalenza

66% [IC95% 51-80%]

Ribeiro et al, 2023



Rilevanza clinica

Espinosa-Val et al, 2020

DEMENZA

PARKINSON

Fabbri et al, 2019



Fisiopatologia della disfagia nelle m. neurodegenerative



Interdisciplinarietà

Un presa in carico interdisciplinare dei pazienti con SLA è stata associata ad un 
aumento della sopravvivenza, una riduzione delle ospedalizzazione e una 
maggiore soddisfazione del paziente 

Chiò et al., 2006; Howard & Potts, 2019; L. Ng et al., 2009

Logopedisti, Foniatri, Otorinolaringoiatri, 
Neurologi, Pneumologi, Fisiatri, 
Gastroenterologi, Fisioterapisti, Infermieri, 
Psichiatri, Psicologi, Dietologi, Dietisti, 
Odontoiatri, Igienisti dentali, ….



1. Quali sono il fenotipo ed i meccanismi patogenetici alla base della disfagia
nella specifica patologia?

Warnecke et al, 2020

Specificità per diagnosi



2. Come e quanto velocemente progredisce la disfagia nella specifica

patologia?
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Specificità per diagnosi



Risorse

Difficoltà

CONDIZIONE DI 
MALATTIA 
CRONICA

Nuovi bisogni di cura

Response Shift (Neudert et al., 2004):

• ↓ HRQOL
• Benessere stabile nel tempo (de Camargos et al, 2020; Delle Fave et al 2017)

Unicità della persona



Rogus Pulia & Plowman, 2020

Unicità della persona



Martino et al, 2009

Quali sono i bisogni di cura dei pazienti con m. neurodegenerative?



METHODS

• PRISMA guidelines

• 5 electronic databases searched for evidence  dated 
2000-21

• 2 independent raters + disagreement resolution

• Best fit framework synthesis approach, using the 
Supportive Care Framework (Fitch, 2008)

RESULTS

• 15 included studies (out of 2,534 identified)

• 266 care needs extracted

• Studies conducted in Western countries (100.0%), 
primarily on HNC patients (53.3%)

• Qualitative methods used (93.3%)

• Overlooked caregivers’ perspective (33.3%)

• Wide variety of care needs reported



Dysphagia-related needs

Physical
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Vivere con la disfagia cronica: bisogni, problemi e risorse

AIM To qualitatively explore needs, problems, and resources of patients living with chronic OD and their informal 
carers

METHODS - Qualitative study, semi-structured interviews

- Thematic analysis: 2 independent researcher, discussion with expert researcher

Patients (N = 25) Caregivers (N = 18)

Mean (min-max)
or N (%)

Mean (min-max)
or N (%)

Age Years 63 (33-86) 54 (25-74)

Gender M 16 (64%) 7 (39%)

F 9 (36%) 11 (61%)

Dysphagia/Caregiving onset Years 4 (0.5-14) 2.5 (0.3-7)

Patient’s Diagnosis HNC 12 (48%) 6 (33%)

Neurodegenerative 
diseases

13 (52%) 12 (67%)

RESULTS

• Problems and needs beyond 
the physical and 
informational domain

• Problem-, emotion-, and 
meaning-focused coping, 
optimism, and resilient 
behaviours used to cope with 
patients’ chronic OD



QUALI SONO I TUOI PRINCIPALI PROBLEMI, LIMITAZIONI E BISOGNI NELLA GESTIONE QUOTIDIANA 
DELLE DIFFICOLTA’ DI DEGLUTIZIONE?



COME LE DIFFICOLTA’ DI DEGLUTIZIONE LIMITANO LA TUA VITA FAMIGLIARE? E LA TUA VITA SOCIALE? 

• Cambiamenti nei ruoli famigliari (21%)

• Supporto della famiglia (11%)

• Benessere della diade (11%)

• Non specificato (4%)

• Carico assistenziale (17%)

• Non specificato (11%)

• Cambiamenti nei ruoli sociali (31%)

• Accettazione sociale (17%)

• Cambiamenti nei ruoli sociali (33%)

• Accettazione sociale (11%)



• Servizi centrati sulla persona (27%)

• Rete di cura (23%)

• Tempi (14%)

• Adeguatezza dei dispositivi PEG (5%)

• Mancanza di linee guida (5%)

N=22            N=18

• Rete di cura (33%)

• Tempi e burocrazia(33%)

• Servizi centrati sulla persona (17%)

• Informazioni (11%)

• Conoscenza della disfagia da parte dei medici (11%) 

• Supporto psicologico (11%)

• Telemedicina (11%)

QUALI SONO STATI I MAGGIORI OSTACOLI CHE HAI RISCONTRATO NELL’UTILIZZO DEI SERVIZI SANITARI?



COME HA AFFRONTATO QUESTI PROBLEMI E LIMITAZIONI? QUALI SOLUZIONI HA TROVATO?

N=22            N=17

• Caratteristiche degli alimenti (50%)

• Comportamenti al pasto (39%)

• Gestione delle emergenze (28%)

• Gestione del tempo (22%)

• Ricerca di informazioni (17%)

• Comportamenti sociali (17%)

• Gestione del trattamento(11%)

• Comportamenti al pasto (64%)

• Caratteristiche degli alimenti 

(56%)

• Comportamenti sociali (36%)

• Gestione del tempo (8%)

• Aggiustamenti positivi/Accettazione (22%)

• Opportunità di crescita personale (5%) 

• Aggiustamenti positivi/Accettazione (36%)

• Accettazione sociale (5%) 



QUALI SONO STATE LE PIU’ IMPORTANTI CAPACITA’ PERSONALI CHE HA UTILIZZATO PER AFFRONTARE 
LE DIFFICOLTA’ DI DEGLUTIZIONE? 

Evitamento (5%)
N=21            N=17 • Salute personale (6%)

• Nessuna risorsa (6%) 



I MEMBRI DELLA FAMIGLIA L’HANNO AIUTATA AD AFFRONTARE LE DIFFICOLTA’ DI DEGLUTIZIONE? 
SE SI, COME? 

• Supporto pratico (35%)

• Supporto emotivo (30%)

• Adattamento (22%)

N=23            N=17

• Supporto pratico (47%)

• Supporto emotivo (12%)

• Aiuto domestico (29%)



PECULIARITA’ GENERALI NELLA VALUTAZIONE



Gli Obiettivi della Valutazione

 

a. Identificare la presenza di disfagia

b. Identificare la natura della disfagia (fisiopatologia)

c. Identificare la gravità della disfagia

d. Identificare le barriere e i facilitatori della performance deglutitoria nel pasto

e. Stimare il rischio di conguenze nutrizionali e polmonari

f. Valutare l’impatto sulla qualità di vita e sul benessere del paziente e della famiglia

g. Identificare i bisogni di cura del paziente e della famiglia

h. Identificare gli obiettivi del trattamento e della gestione della disfagia

i. Identificare le barriere e i facilitatori dell’aderenza alle raccomandazione



Condizione di salute

Attività
Funzioni & Strutture 

corporee
Partecipazione

Fattori ambientali Fattori personali

VALUTAZIONE MULTIDIMENSIONALE

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF, WHO, 2001)

OSSERVAZIONE DEL PASTOVALUTAZIONE CLINICA 
E STRUMENTALE

QUESTIONARI HRQOL

BARRIERE & FACILITATORI
BURDEN DEL CAREGIVER

PREFERENZE & VALORI



 

Summary                                                        

Patient: 

examiner: 

date: 

Score part One 

(anamnesis) 

□ 0 none  

□ 0.5 - 1 

subclinical 

□ 1 - 1.5 mild 

  

□ 2 - 3 moderate 

□ 3.5 - 4 severe 

□ 4.5 - 10 

profound 

Signs of dysphagia in 

anamnesis 

 

Score part Two 

(evaluation with 

consumption) 

□ 0 none 

□ 0.5 - 1 

subclinical 

□ 1 - 1.5 mild 

 

□ 2 - 3 moderate 

□ 4 severe 

□ 5 - 7 profound 

Signs of dysphagia in 

examination with 

consumption  

 

 

Final 

evaluation  
(higher score of 

the two scores 

from above) 

□ 0 - 1.5:  no, subclinical or mild signs of dysphagia 

□ >1.5 - 3: moderate signs of dysphagia with aspiration risk  

(further instrumental diagnostic should be considered) 

 

□ 3.5 - 10: severe or profound signs of dysphagia with high aspiration risk  

(further instrumental diagnostic is strongly advised) 

Validazione della versione italiana 
in corso a cura di Castellari et al.

Valutazione clinica 







TEST OF MASTICATING AND SWALLOWING SOLIDS (TOMASS)

Standard cracker standard (Gran PavesiTM senza sale)

➢ N morsi
➢ N deglutizioni
➢ N cicli masticatori
➢ Tempo

Huckabee et al, 2018

ToMaSSApp
In corso raccolta dati normativi italiani per 4+ anni (N=900)

Università degli Studi di Milano – Università degli Studi di Padova

Valutazione clinica 



Valori patologici: sopra o sotto l’IC95%

Huckabee et al, 2018



PRESSIONI LINGUALI

Fornisce informazioni su: 
• Riserva funzionale linguale
• Affaticamento deglutitorio al pasto
• Criterio diagnostico di sarcopenia
• Outcome del trattamento

 Steele, 2013; Brates & Molfenter, 2021; Wakabayashi  et al, 2021

Valutazione CLINICA DELLA DEGLUTIZIONE

SOGLIE SPECIFICHE PER PATOLOGIA



Valutazione clinica della tosse



TOSSE VOLONTARIA
Spirometria della tosse

1. Inspiratory phase
2. Compression phase
3. Expiratory phase

Valutazione clinica della tosse



La misurazione della tosse volontaria non 
predice la tosse riflessa

Valutazione clinica della tosse



TOSSE RIFLESSA

• Acido citrico

• Capsaicina

• Soluzione ipertonica

Ampia varietà dei protocolli di valutazione della tosse riflessa (dose singola vs dose/risposta, 
sostanza, nebulizzatore, cut-off)

Il numero di atti deglutitori sembra essere un miglior predittore del rischio di 
disfagia/aspirazione rispetto al picco di flusso espiratorio

Valutazione clinica della tosse



Valutazione Strumentale della Deglutizione

FEES e VFSS sono considerati i «gold standard» della diagnosi di disfagia, con accuratezza 
diagnostica per la presenza di penetrazione/aspirazione e di ristagni faringei comparabile



Pflug et al, 2016

Robison et al, 2022

MALATTIA DI PARKINSON

SLA

Schindler et al, 2020

MALATTIA DI HUNTINGTON

L’aspirazione silente è stata riscontrata sin dagli stadi 
precoci delle malattie neurodegenerative e anche in 
pazienti asintomatici



Valutazione della deglutizione Osservazione del pasto

Osservazione del Pasto



La breve durata e la standardizzazione della valutazione 

deglutitoria impedisce di identificare tutti i fattori che 

possono influenzare il funzionamento del paziente durante il 

pasto, quali ad esempio:

- Affaticamento

- Autonomia nell’alimentazione

- Postura del capo e del tronco

- Tempo necessario a completare il pasto

- Aspetti comportamentali

Valutazione della deglutizione vs del pasto



Condizione di salute

Attività

(Capacità/Performance)
Partecipazione

Fattori ambientali Fattori personali

Strutture & funzioni 

corporee

Deglutizione Pasto Social eating

Cos’è l’osservazione del pasto?

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF, WHO, 2001)



Condizione di salute

Attività
Strutture & funzioni 

corporee
Partecipazione

Fattori ambientali Fattori personali

Consumare gli 

alimenti/bevande in una 

maniera culturalmente 
accettabile

Associazioni informali

Cerimonie

Piacere e passatempo

Cavo orale, faringe, 
laringe

Succhiare

Mordere

Masticare

Manipolare il cibo nel 
cavo orale

Salivazione

Deglutire

Vigilanza 

Funzioni intellettive

Memoria

Attenzione

Comprensione 
linguistica

Motivazione 

Appetito

Olfatto

Gusto

Funzioni psicomotorie

Mangiare

Bere 

Preparare i pasti

Selezionare e utilizzare gli 

utensili adeguati

Tagliare

Aprire bottiglie/lattine

Portare il cibo/le bevande alla 
bocca

Alimenti

Utensili

Luce

Suoni

Famigliari

Amici

Professionisti sanitari

Preferenze individuali

Cultura

Religione

Influenze sociali e politiche

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF, WHO, 2001)

Cos’è l’osservazione del pasto?



Mealtime assessment scale 

Pizzorni et al, 2019



Pizzorni, PhD dissertation, 2020
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Complementarietà FEES – osservazione del pasto



Pizzorni et al, 2022

Il pasto, ma non la presenza di 
penetrazione/aspirazione o di ristagni
in FEES, è risultato essere
indipendentemente associato al 
rischio di malnutrizione in pazienti
con patologie neurodegenerative

Complementarietà FEES – osservazione del pasto



PATIENT-REPORTED OUTCOME MEASURES

• Functional health status (FHS) 
• Swallowing Disturbance Questionnaire (Manor et al, 2007) 
• Huntington’s Disease Dysphagia Scale (HDDS) (Heemskerk et a, 2015)
• Dysphagia in Multiple Sclerosis (DYMUS) (Bergamaschi et al, 2008)

• Health-related quality of life (HR-QoL)
o SWAL-QoL (McHorney et al, 2000, 2002) 
o Dysphagia Handicap Index (DyHI) (Silbergleit et al, 2012) 
o Deglutition Handicap Index (DHI) (Woisard et al, 2006, 2010)

L’uso delle PROMs nei pazienti con malattia neurodegerativa deve tenere in considerazione dello stato
cognitivo del paziente e della suo livello di consapevolezza della disfagia. La somministrazione al 
caregiver può essere un’alterativa.

“Sono stati riscontrati livelli di affidabilità e accordo moderati nello SWAL-QOL tra pazienti con Malattia
di Parkinson ed i loro caregiver (ICC 0.598, IC95% 0.358-0.748)”

Zimmerman et al, 2021



Burden del caregiver (screening)

Shune et al, 2020

Traduzione ed adattamento italiano in fase di validazione (Pizzorni, Basile, Romualdi, In progress)



Shune et al, 2020

Traduzione ed adattamento italiano in fase di validazione (Pizzorni, Basile, Romualdi, In progress)

Burden del caregiver (screening)



PECULIARITA’ GENERALI NEL TRATTAMENTO



Condizione di salute

Attività
Funzioni e strutture 

corporee
Partecipazione

Fattori ambientali Fattori personali

Qual e’ l’obiettivo del trattamento?

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF, WHO, 2001)

MANGIARE E BERE
DEGLUTIZIONE

SOCIAL EATING



Trattamento della disfagia 

Approccio compensativo
➢ Modificazioni della dieta

➢ Strategie di gestione del pasto

Approccio riabilitativo
➢ Rinforzo muscolare

➢ Skill training



APPROCCIO COMPENSATIVO: tecniche

▪ POSTURE e MANOVRE DI COMPENSO

▪MODIFICAZIONI DIETETICHE

▪MODIFICAZIONI AMBIENTALI/COMPORTAMENTALI AL PASTO

▪MODIFICAZIONI MODALITA’ DI ALIMENTAZIONE



1. Task deglutitori sembrano essere più efficaci di task non deglutitori sul 
recupero della funzione deglutitoria

LIQUIDI LIBERI A PICCOLI SORSI VS ADDENSATI VS ASSUNTI PER VIA 
ENTERALE 

The best way to treat a swallowing disorder, is to swallow! 

APPROCCIO COMPENSATIVO: principi



2. Alcune tecniche compensatorie, specialmente le posture, potrebbero essere     

    non accettate dal paziente/scarsa aderenza

CONSIDERARE LE PREFERENZE DEL PAZIENTE

3. Non possiamo ritenere qualsiasi compenso completamente protettivo per il 
paziente anche se verificato strumentalmente

L’ASPIRAZIONE NON È L’UNICO FATTORE DI RISCHIO PER LA POLMONITE AB 
INGESTIS

OUTCOME A BREVE TERMINE ≠ OUTCOME A LUNGO TERMINE

APPROCCIO COMPENSATIVO: principi



Palmer & Padilla, 2022



4.Richiedono dei prerequisiti

• Ambiente favorevole alla preparazione dei cibi

• Disponibilità del caregiver

• Sufficiente livello cognitivo (consapevolezza, memoria, 
attenzione, abilità comunicativo-linguistiche)

• Adeguata coordinazione

               Logemann, 1994, 1998; AHCPR, 1999

APPROCCIO COMPENSATIVO: principi



APPROCCIO COMPENSATIVO e Skill Transference

1. Generalizzazione = il comportamento acquisito deve essere 
applicato a differenti contesti e compiti

2. Mantenimento = il comportamento acquisito persiste nel tempo

        Guedes et al, 2017



Trattamento della disfagia da REattivo a PROattivo

Rogus Pulia & Plowman, 2020

APPROCCIO REATTIVO
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APPROCCIO PROATTIVO



L’approccio PROattivo: obiettivi

1. Aumentare e/o mantenere il controllo bulbare e le reserve fisiologiche
deglutitorie e respiratorie

2. Massimizzare l’intake orale nel corso della progressione della malattia

3. Mantenere e ottimizzare la QoL nel corso della progressione della malattia

4. Coinvolgere attivamente il paziente nel prendere decisioni nel percorso di 
malattia



RISERVA FISIOLOGICA FUNZIONALE

Capacità massima di un organo o di una parte del corpo

Attività minima necessaria per funzionare quotidianamente base

30%

R
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ale

Funzionamento 
quotidiano

Capacità di un organo di svolgere la sua attività fisiologica quando è sotto stress 

Arnett et al., 2008



RISERVA FISIOLOGICA FUNZIONALE

Rogus Pulia & Plowman, 
2020

La deglutizione è un compito «submassimale»



Principi di neuroplasticità

1. Use it or lose it

2. Use it and improve it

3. Specificità

4. Ripetizione

5. Intensità

6. Tempo

7. Salienza

8. Trasferibilità

9. Interferenza

Kleim and Jones, 2008 Langton-Frost & Brodsky, 2022



STRENGHT/RESISTANCE TRAINING

Trattamenti di rinforzo o resistenza possono essere utilizzati per costruire riserva 
funzionale (deglutitoria/respiratoria), al fine di sviluppare maggiore resilienza ai 
meccanismi patologia-relati che impattano sulla funzione muscolare

MA EFFETTI DETRIMENTALI DELL’ESERCIZIO?

▪ Storicamente, l’esercizio è stato associato a un peggioramento della funzionalità per 
sovrautilizzo dei muscoli

▪ Tuttavia, un ridotto utilizzo della muscolatura può essere detrimentale (atrofia da disuso)

▪ L’esercizio può avere effetti benefici sulla funzionalità del muscolo e dei motoneuroni
(cambiamenti cellular e morfologici) che possono favorire il mantenimento della
funzione più a lungo nel tempo se ad APPROPRIATA DOSE e MONITORANDO 
L’AFFATICAMENTO sul singolo paziente

Adkins et al., 2006; McCrate & Kaspar, 2008; B. P. Patel & Hamadeh, 2009; Plowman, 2015



Dosaggio dell’esercizio

Krekler et al.; 2020



Strenght vs Skill Training

• La deglutizione richiede una contrazione muscolare sub-
massimale

• La debolezza non è sempre la causa sottostante la disfagia, 
nè sottostante un’inadeguata contrazione muscolare durante
l’atto deglutitorio



SKILL-BASED TRAINING
Acquisizione di abilità attraverso la ripetizione funzionale e il perfezionamento di schemi di 
movimento attraverso una riorganizzazione corticale dei network motori



Il benessere e la QoL del paziente e del caregiver sono intercorrelati

Ninfa, 2023low

high

Patients’ 
QoL

Caregivers’ personal growth

low high

Caring’ ability
low high

Il caregiver come oggetto di cura

low

high

Patients’ 
well-being

Caregivers’ personal growth
low high

Caregivers’ well-being
low high



Il care-giver come oggetto di trattamento

Interventi educativi al caregiver del paziente adulto a disfagia 
hanno l’obiettivo di:

▪ Rispondere ai bisogni di cura

▪Migliorare la percezione di autoefficacia

▪ Ridurre lo stress nel caregiver



Il care-giver come oggetto di trattamento

Quali strumenti?

• Counseling informativo vs Counseling addestrativo

• Opuscoli, libri di ricette

• Programmi di skill-building (es cucina, igiene orale, manovre
 di disostruzione)

https://iddsi.org/Resources

https://video.unimi.it/progetto/
1141/



Il care-giver come oggetto di trattamento



IL SUPPORTO DEI PARI

Il contatto con altri pazienti e caregiver promuove la condivisione di strategie di coping 
positive.

ASSOCIAZIONE ITALIANA PAZIENTI E 
CAREGIVER CON DISFAGIA



TAKE HOME MESSAGE

• La gestione della disfagia nei pazienti con malattie neurodegenerative deve essere 
interdisciplinare e prevedere sin dalle fasi precoci il coinvolgimento del logopedista nel 
processo di cura

• La valutazione della disfagia in queste popolazioni deve essere multidimensionale al 
fine di stimare adeguatamente le possibili conseguenze polmonari, nutrizionali e di 
QoL

• Il trattamento della disfagia nei pazienti con malattie neurodegenerative deve essere 
mirato sui bisogni di cura dei pazienti e dei caregiver

• L’approccio proattivo al trattamento della disfagia nei pazienti con malattie 
neurodegenerative sembra essere promettente (a basso dosaggio e con monitoraggio 
della funzione deglutitoria del singolo paziente) in pazienti in stadi iniziali, con 
adeguato livello cognitivo e motivati, seppur sia ancora da considerare sperimentale in 
attesa di più robuste evidenze di efficacia
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