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Feeding is crucial for children’s development at all ages. For that reason, it is necessary to implement timely and
effective diagnosis and treatment for patients that present distress in this activity. Swallowing disorders are asso-
ciated to multiple pathologies and they are accompanied by serious health conditions. This is the reason why the
medical approach of each of these disorders is not considered. Due to this point, it is imperative to make sure an
integral management where we should consider diagnosis and treatment for patients with swallowing disorders
and general feeding problems. Clinical practice guidelines (GPC) are used as a tool to generate current existing
evidence to help professionals and in-patients to solve specific health problems by helping solve diagnosis or
therapeutic options for a specific condition. Since 2004, MINSAL has developed GPC associated to the different
pathologies included in GES. Hospitals have worked in generating GPC and health care protocols in order to

La alimentacién es crucial para el desarrollo de los nifios en todas las edades, es por esto, que se hace necesario
implementar el diagndstico y tratamiento, oportuno y efectivo para los pacientes que presenten dificultades en
esta actividad. Los trastornos de la deglucién, se asocian a multiples patologfas y en general acompafan a graves
condiciones de salud, es por esto que, en el abordaje particular de cada una de las enfermedades, en ocasiones
no se considera. Dado lo anterior es que se hace imperativo realizar un manejo integral de estos pacientes en
el que se debe considerar el diagndstico y tratamiento de los trastornos de la deglucién y de la alimentacion en
general. Como herramienta para generar y difundir las evidencias existentes en la actualidad sobre algunos temas
se ha considerado la generacién de gufas de practica clinica (GPC) las que constituyen un conjunto de recomenda-
ciones desarrolladas de forma sistematica para ayudar a profesionales y pacientes en la toma de decisiones sobre
problemas especfficos de salud, ayudando a seleccionar las opciones diagndsticas o terapéuticas mas adecuadas
a una condicién clinica especifica. Desde el afio 2004, el MINSAL ha desarrollado GPC asociadas a las patologfas
que se han incluido en el régimen de garantias explicitas en salud. Paralelamente en los distintos hospitales del
pais, publicos y privados se ha trabajado en la generacién de GPC y protocolos de atencién con el fin de reducir
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RESUMEN
la variabilidad y mejorar la practica clinica.

INTRODUCCION

Los nifios con enfermedades neuroldgicas (EN) pueden estar
significativamente interferidos en cuanto a su capacidad para
succionar, masticar y deglutir. Esto puede llevar a un deterioro
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significativo en su capacidad de alimentacién lo que favorece
la instalacién progresiva de problemas derivados de la desnu-
tricion (Nivel de evidencia |, Grado de recomendacién A)!2,
También puede dar lugar a la aspiracion repetitiva y masiva de
alimentos a la via aérea, lo que produce cuadros respiratorios
con graves consecuencias en la funcion pulmonar. Se estima
que mas del 30% de los nifios con secuelas neuroldgicas
consideradas moderadas o severos, presentan alteraciones
de alguna de las fases de la alimentacién® y en aquellos nifos
con alteraciones profundas esto llega a 90% de existencia de
alteraciones en el proceso.
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Asl mismo es importante considerar dentro del enfoque
de rehabilitacién inclusiva el aislamiento social que sufren las
personas con trastornos de la deglucién que producen sia-
lorrea, que en el caso de nifos con pardlisis cerebral (PC) se
observa en 13% de los pacientes y corresponde a un signo
indirecto de dificultad para deglutir®. La deglucién consta de
tres fases esenciales que son: La fase oral, faringea y esofagica;
las alteracién neuroldgicas pueden generar alteraciones de la
fase oral y faringea derivadas de:

| Alteraciones en la formaciéon del bolo.

2. Alteracion de la masticacion.

3. Alteracion de los mecanismos de propulsién del bolo.

4. Alteracion en el reflejo de deglucion.

5. Alteracién de los mecanismos de proteccidon de la via
aérea, entre los que se mencionan: la tos, cierre de los
esfinteres involucrados, el reflejo de arcada y otros.

Estas se observan aislados o en paralelo con distintos
grados de alteracién en cada paciente por lo que el abordaje
es individual desde el punto de vista terapéutico®. Cuando
hablamos de pacientes pediatricos no podemos dejar pasar
las consecuencias que este problema puede traer para el
cuidador ya que aumenta el tiempo de alimentacién consi-
derablemente v, en lugar de ser una experiencia agradable,
la hora de comer puede ser angustiante tanto para el nifo
como para su cuidador. Para el manejo de estas condicio-
nes habitualmente la primera indicacién para mantener las
condiciones nutricionales v el uso de la via enteral segura,
minimizando la posibilidad de aspiraciones a la via aérea, es
la instalacion de sistemas de sondas transitorias (nasogastri-
cas, nasoyeyunales)?®, que tienen sus indicaciones y usos
especfificos y ademas presenta complicaciones derivadas de
la instalacidn y mantencion del sistema por largo tiempo,
una vez diagnosticado el problema de deglucion y ante la
imposibilidad de pronosticar mejorfa del mecanismo a corto
plazo, se hace necesario planificar la utilizacion de una via de
alimentacién mas definitiva como es la gastrostomia que se
utilizan cada vez mas tanto en nifios como en adultos para
suministrar nutrientes.

Aunque la colocacidn de una gastrostomfa puede facilitar
enormemente la alimentacién de los nifios con PC vy otras
enfermedades que cursan con trastornos de la deglucion, a
muchos cuidadores les resulta muy dificil aceptar esta inter-
vencion, por lo que el abordaje del tema debe hacerse con
una mirada técnica pero siempre considerando las aprensio-
nes de las familias ya que este procedimiento significard un
cambio no sdlo en la forma de alimentacién del nifio sino
ademas en la forma de brindar cuidado por parte de los
cuidadores ya que la accion de alimentar es una punto basico
en la administracion de afectos y atenciones a las personas
que lo necesitan.

OBJETIVOS DE LA CONFECCION DE LA GPC

|. Entregar datos actualizados para sospecha de trastorno de
deglucion en nifios con EN.

2. Describir el proceso diagndstico en los casos de trastorno
de deglucién.

3. Establecer el mejor sistema de manejo e intervencién en
los nifos con trastorno de deglucidon dependiendo de su
condicién y gravedad.

4. Generar un sistema de seguimiento a largo plazo que
evite complicaciones de las técnicas aplicadas para la re-
solucién del problema (manejo de la ostomia, manejo de
las sondas, tipo de alimentacién para cada via).

RECOMENDACIONES ESTABLECIDAS
EN LA GPC

Las recomendaciones recogidas en la confeccion de la GPC
se establecen en relacién a preguntas sobre las cuales se tra-
bajara en la guia. Estas preguntas en general deben consignar
datos relevantes que se relacionan con las areas de sospecha
diagndstica, confirmacion diagndstica, tratamiento y segui-
miento. Cada patologfa puede tener diferencias en cuanto a
la importancia de cada uno de los temas propuesto y estos
ademés deben tener una clara relacidon con los propdsitos
que se han sugerido como objetivos de la GPC. En el caso
de la GPC de alimentacién, el andlisis considerd la sospecha
diagndstica, confirmacion del trastorno de la deglucién vy la
intervencion mas adecuada considerando este heterogéneo
grupo de pacientes y estas dan respuestas a las siguientes
preguntas:

Sospecha diagnéstica y confirmacién

e (En qué nifos(as) con EN y neuromusculares debo sos-
pechar un trastorno de la deglucién durante la recopila-
cién de datos anamnésticos?

e (Cudles son los sintomas y signos que se presentan en los
nifos que pudieran tener trastornos de la deglucién?

e (Qué conducta debo tomar cuando tengo sospecha de
trastorno de la deglucién?

e {Coémo se realiza la confirmacion diagnostica?

e (Cudl es la clasificacién de los trastornos de deglucién en
nifos y nifas?

Tratamiento

e (Cudles son las técnicas no invasivas que se utilizan en el
manejo del trastorno de la deglucién?

e (Cudles son las precauciones a tener en cuenta durante la
utilizacion de las técnicas no invasivas?

e (Cudles son las formas de mantener una via enteral sin
producir riesgo de aspiracion?

e (Cuéando indicamos gastrostomia?

Seguimiento y rehabilitacion

e (Cudles son los cuidados a realizar en el paciente con
sonda nasogastrica o nasoyeyunal?

e (Cudles son los cuidados a realizar en el paciente con
gastrostomia?

CONFECCION DE LAS RECOMENDACIONES

Esto se realizd mediante consenso, considerando la informa-
cién obtenida de la bisqueda y revisiéon de la literatura cienti-
fica disponible y otra, aportada por los convocados a la mesa
de discusién; luego la redaccidn de cada una de ellas intenta
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dar respuesta a las preguntas que se abordan en la GPC.
Las recomendaciones deben tener un soporte cientffico que
de seguridad en su entrega, en los casos de los problemas
asociados a las técnicas de rehabilitacién la gran mayorfa de
las recomendaciones presentan un nivel de evidencia tipo 5
(recomendacién de expertos). Sin embargo, esto a través de
la metodologia de generacién de una mesa de trabajo con
expertos reconocidos y activos en su medio y directamente
relacionado con la problematica a tratar, le entrega mayor va-
lidez a la propuesta de recomendacién. Las recomendaciones
se clasifican en recomendaciones claves dentro del problema
de salud que son aquellas que marcaran, una diferencia en
la practica clinica del tema a tratar, y otras que se detallan en
el cuerpo de la guia y recogen directrices generales en los
distintos dmbitos.

SINTESIS DE EVIDENCIAS EN RELACION
A LA SOSPECHA DIAGNOSTICA Y SU
CONFIRMACION

Evaluacion clinica del paciente neurolégico

Incluye la revisién de la historia clinica del caso, con un anali-
sis del problema de deglucién actual y su evoluciéon. En esta
se considera la anatomia y funcionalidad de las estructuras
involucradas en la deglucidn, estado actual del proceso, valo-
racion de la proteccion de la via aérea v la coordinacion entre
respiracion y deglucién.

Evaluacion instrumental

Se realiza una valoracién de la deglucién a través de la
videofluoroscopia (VFC) (indicada en disfagia orofaringea
o cuando existen factores de riesgo identificados) o la fi-
broendoscopia para la evaluacidon de la deglucién (FEES).
Esta evaluacion permite obtener informaciéon de la motilidad
esofagica, presencia de reflujo gastroesofagico y valora cam-
bios en los métodos de entrega del bolo, uso de maniobras
terapéuticas o maniobras de activacién de la deglucion.

RECOMENDACIONES

Son signos clinicos de trastornos de deglucion® los signos que
se describen a continuacién:

Dificultad en la alimentacion

Esto significa dificultades en cualquiera de los mecanismos
necesarios para la alimentacién como son: a) succién; b) mas-
ticacion; ¢) deglucion en todas sus fases.

Desnutricion

En nifios con patologias neuroldgicas es posible encontrar
cuadros de desnutricién secundaria a la condicién; sin em-
bargo, la desnutricidn primaria asociada a los trastornos de
la alimentacidn se presentan como una condicién de falta de
aporte y por lo tanto se consideran como primarios.

Deterioro nutricional

En algunos casos las EN pueden tener una condicién de pro-
gresividad, en este sentido el deterioro neurolégico pudiera
presentarse como la aparicidon de un trastorno de deglucién
que empeore el nivel neurolégico del nifio y su calidad de
vida.

Cuadros respiratorios recurrentes graves

Si bien los pacientes pediatricos presentan cuadros respirato-
rios, la aparicion de estos en condiciones de repeticion o me-
jorfa parcial en el tiempo, orienta a trastornos de la deglucion.

Cianosis durante o después de la alimentacion

Fatigabilidad relacionada con la alimentacion

Si bien la redistribucién del flujo en el postprandial produce
un menor nivel de alerta posterior a la alimentacién, en el
caso de los nifos, la fatigabilidad se presenta como la imposi-
bilidad de aportar por via oral la alimentacién suficiente como
para satisfacer las necesidades de aporte calérico-dia.

La confirmacién diagndstica seglin la evidencia se realiza a
través de la evaluacion que consta de 2 etapas®?:

| Laevaluacion y valoracién de los pacientes debe realizarse
por un equipo multidisciplinario (Grado de Recomenda-
ciéon D).

2. Se sugiere realizar videofluoroscopia cuando, a través de
la evaluacién clinica, se determina la presencia de una dis-
fagia orofaringea o existen factores de riesgo identificados
(Grado de Recomendacion D).

SINTESIS DE EVIDENCIAS EN RELACION
AL TRATAMIENTO

Intervencion fonoaudiolégica

Para iniciar intervencion terapéutica debemos tener una sos-
pecha clinica fundada para establecer la via de alimentacién
mas segura. Las técnicas de terapia de la deglucién se realizan
considerando las caracteristicas del paciente. A continuacién
se describen las mas utilizadas:

Posicionamiento

Dado que las EN generan cambios en el patrén postural esto
produce una interferencia en el sistema motor oral que debe
ser corregido mediantes técnicas que estimulen la “alineaciéon
central”.

Terapia motriz-oral

El objetivo es desarrollar movimientos coordinados de los
sistemas oro-fonatorios y respiratorios. Estos consisten en
elevacion, descenso v lateralizacion de la lengua, cierre labial,
fuerza y coordinacion en la masticacion.

Cambios posturales

De acuerdo a la etapa alterada se puede aplicar: mentén al
pecho, rotacién e inclinacién de cabeza, cabeza hacia atras y
lateralizacién en decubito.

Maniobras de deglucion
Mejoran motilidad de la base de la lengua y laringe.
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Modificacién del bolo
Cambios en volumen y consistencia del bolo.

Técnicas para el realce sensorial

Mejorar el funcionamiento neuromuscular mediante el au-
mento de la percepcién sensitiva vy sensorial del bolo; con
cambios en el sabor, textura, temperatura y estimulacién
termo-tactil.

En la mayorfa de los casos la utilizacion de las técnicas
terapéuticas descritas se realizan de manera escalonada y ase-
gurando la maxima seguridad para el paciente. Sin embargo,
debemos considerar que existen riesgos en estos procedi-
mientos por lo que se hace necesario monitorizar reacciones
adversas a las técnicas terapéuticas. Estas van desde cambios
en los patrones respiratorios, en la coloracion de la piel, en
la saturacion de oxigeno, o la presencia de nauseas y vomitos
asociados a la terapia. La via de nutricidn enteral se emplea en
los casos en que la ingesta por via oral, es insuficiente o no es
posible y ademés existe suficiente tracto digestivo funcionante
para asimilar los nutrientes('?.

En algunas de las patologias neuroldgicas (neurodegenera-
tivas, u otras con complicaciones asociadas) puede observarse
un avance progresivo en las alteraciones de la deglucién, lo
que obliga a largo plazo a realizar una gastrostomia. En perio-
dos previos a la decisién, se requiere de una sonda nasogas-
trica o nasoyeyunal, esta Ultima estd indicada sélo en casos de
reflujo gastroesofagico o dismotilidad gastrica, debido a que
posee alto riesgo de obstruccién(!!12),

Las gastrostomias pueden ser instaladas por cirugfas tipo
abiertas, laparoscépicas o a través de vias menos invasivas
como son la gastrostomfa percutdnea endoscédpica. En los
pacientes con reflujo gastroesofagico es recomendable elegir
la via abierta para su instalacién('+19,

RECOMENDACIONES

|. La alimentacion enteral, a través de tubo, debe ser ini-
ciada precozmente cuando se evidencie clinicamente un
trastorno de deglucidon que pueda afectar la nutricién o
ser riesgosa para el sistema respiratorio (Grado de Reco-
mendacién B).

2. La alimentacion por sondas nasogastricas deben ser utili-
zadas durante un tiempo menor a tres meses (Grado de
Recomendacion B).

3. En nifos que requieran alimentacién enteral no oral por
largo tiempo (méas de tres meses) debe considerarse la
instalacion de una gastrostomia (Grado de Recomenda-
cion A).

4. Las cirugfas antirreflujo deben realizarse en pacientes que
presenten evidencia comprobada de reflujo gastroesofa-
gico (Grado de Recomendacion A).

5. Eluso de los sistemas de Boton para la gastrostomia me-
jora la percepcion de los pacientes sobre el procedimien-
to disminuyendo el impacto estético que éste produce
(Grado de Recomendacion A).

SINTESIS DE EVIDENCIAS EN RELACION AL
SEGUIMIENTO Y REHABILITACION

El objetivo es entregar una educacién constante al personal
de salud que atiende a estos nifios y sus cuidadores, cen-
trandose en los cuidados de mediano y largo plazo, de este
modo se logra mejorar la calidad de vida tanto del paciente
como de su familia’®'”. Cuidados de sondas nasogastricas y
nasoyeyunales('®'®:

a) Limpieza diaria de fosas nasales.

b) Cambio de telas de fijacidon cada 24-48 horas.

¢) Revisar previo a la alimentacién la posicién correcta de la
sonda.

d) Administrar liquidos, alimentos o medicamentos en posi-
cion fowler; con administracion minima de 30 minutos.

e) Instalacion de sonda sélo por personal de salud.

f) Lavado de dientes después de cada alimentacion.

Cuidados del paciente gastrostomizado

Cuidados operatorios

Entregar informacién simple, pero detallada a los padres
o cuidadores previa realizacién de la cirugia respecto a los
diversos dispositivos, en cuanto a ventajas y desventajas aso-
ciado a las caracteristicas fisicas y psicolégicas del nifo.

Cuidados post operatorios y manejo del dolor

Se requiere una técnica limpia, para manipulacién del esto-
ma y aseo diario con agua tibia y jabén para limpiar la piel
circundante y evitar irritaciones por filtracion de alimentos
0 jugo gastrico. En cuanto al dolor, muchos de estos nifios
no pueden expresarlo, por lo que se debe estar atento a la
agitacion sicomotora, ya que existe riesgo de hemorragia o
dafio auto infringido.

Control post operatorio

Se evalla el proceso de cicatrizacidn, se pesquisan complica-
ciones, importante es evaluar la competencia de auto cuidado
de la familia.

RECOMENDACIONES

I Una vez que se ha decidido que la realizacion de una gas-
trostomia es la via de alimentacidon mas adecuada para el
paciente y se ha decidido también el tipo de gastrostomia
a realizar, es necesario entregar informacién simple, pero
detallada a los padres o cuidadores, previo a la realizacion
de la cirugfa (Grado de Recomendacién C).

2. El paciente debe concurrir a control con el cirujano y con
la enfermera antes de una semana desde la intervencién
que le instalé una via enteral alternativa, el objetivo de
este control es evaluar el proceso (Grado de Recomen-
dacion C).
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CONCLUSION

Es propio del quehacer médico, buscar la calidad en todas
sus acciones, es por esto que la generacion de GPC como
trabajos multidisciplinarios, organizados y que recogen el peso
de la evidencia han ido demostrando su utilidad en todos los
ambitos de nuestro actuar. Esta guia'” en particular ayudara
a hacer de este problema, que presentan un grupo muy vul-
nerable de la poblacién, un tema mas conocido y abordado
de lo que hasta el dia de hoy hemos considerado.
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