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RESUMEN

La parélisis cerebral (PC) es la condicion discapacitante mas
comun en Pediatria. El compromiso motor es su problema
principal, aunque frecuentemente se acompafia de numero-
sas comorbilidades que afectan el prondstico vital del paciente
e interfieren con el resultado de su rehabilitacion. En ese con-
texto, los trastornos de la alimentacion y la deglucion (TAD)
ocupan un lugar relevante como fuente de morbimortalidad
y deterioro en la calidad de vida del nifio con PC y su familia,
constituyendo un desafio para el equipo tratante y obligando-
lo a un manejo especializado. El presente articulo entrega una
actualizacion sobre el abordaje transdisciplinario de los TAD
en pacientes con PC, revisando aspectos epidemioldgicos,
clinicos, de evaluacion y tratamiento, desde una perspectiva
integral. Los objetivos principales son difundir los TAD como
topico de importancia en el escenario de la rehabilitacion de
la PC, instalarlos como objetivo terapéutico transversal y mo-
tivar a los profesionales rehabilitadores para formar equipos
especializados en esta problematica.
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SUMMARY

Cerebral Palsy (CP) is the commonest disabling condition found
in Pediatrics. Although the main affection is a motor alteration,
it is frequently accompanied by other numerous co-occurring
disorders which make the patient’s prognosis gloomier and
interfere with the final result of rehabilitation process. In this
context, feeding and swallowing disorders (FSD) occupy an
important place as sources of morbidity-related death and
deterioration of children with CP and their family’s quality
of life. This becomes a challenge for the medical team and
demands a specialized management. This article deals with
an updated transdisciplinary approach of FSD in patients with
CP a epidemiologica and clinical aspects, review as well as
assessment and treatment, from a comprehensive perspective.
The main objectives are to foster FSD as a relevant and
important topic in the rehabilitation scenario of CR make them
a transversal objective in therapeutic programs and motivate
rehabilitation professionals in developing specialized teams
who focus in this issue.

Key words: Cerebral palsy, feeding disorders, swallowing
disorders, dysphagia, assessment, treatment.
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INTRODUCCION

La pardlisis cerebral (PC) corresponde al cuadro discapacitante méas fre-
cuente de la edad pediatrica (1). Bajo el término PC se relinen varias
entidades clinicas heterogéneas, por lo que una definicién de consenso
ha sido siempre un desaffo. Actualmente se define como un grupo de
trastornos del desarrollo del movimiento y la postura, capaces de gene-
rar limitacion de la actividad, atribuibles a alteraciones que afectan el
cerebro en maduracion del feto o del nifio (2).

Su prevalencia se mantiene estable desde hace décadas, con un valor
de 2 a 2,5 casos por 1000 recién nacidos vivos (RN) en paises desa-
rrollados (3,4). A los 8 afios alcanza 3,3 casos por 1000 nifios (1). Este
indicador se asocia al peso de nacimiento y la edad gestacional, siendo
mucho mayor con pesos entre 1000y 1499 gr (59,2 por 1000 RN) y una
edad gestacional bajo las 28 semanas (111,8 por 1000 RN) (3).

El cuadro clinico de la PC esta comandado por las alteraciones motoras,
las que varfan segun los segmentos corporales afectados y en su expre-
sion, siendo comdn la presencia de espasticidad y de signos extrapirami-
dales como distonia y coreoatetosis. Habitualmente existe compromiso
de la sensacion, cognicién, comunicacion, percepcion y conducta, ade-
mas de convulsiones, disfagia, compromiso nutricional, enfermedades
respiratorias, alteraciones ortopédicas y otras comorbilidades (5). Si bien
la lesion encefalica causante de PC es residual y estatica, sus manifes-
taciones clinicas son dindmicas debido al desarrollo y la maduracién
del sistema nervioso, el crecimiento del sistema musculo-esquelético, el
efecto de patologias y complicaciones asociadas, y las exigencias funcio-
nales crecientes a mayor edad del paciente (2).

Los pacientes con PC son muy heterogéneos, razon por la cual es fun-
damental clasificarlos apropiadamente. Las principales clasificaciones
propuestas se basan en categorfas que consideran: trastorno motor,
topografia de la afeccion, etiologia, hallazgos neuroanatémicos, co-
morbilidades, capacidad funcional y requerimientos terapéuticos. En
los Ultimos afios el criterio imperante ha sido el funcional, utilizando-
se herramientas como el Gross Motor Functional Classification System
(GMFCS) (6), la Functional Mobility Scale (FMS) (7)y el Manual Ability
Classification System (MACS) (8). En el caso del GMFCS, sus cinco ni-
veles de compromiso se han relacionado con la presencia de ciertas
comorbilidades, al mismo tiempo que con el nivel de sobrevida (9, 10).
Dentro de las comorbilidades que acompafian a la PC los trastornos de
la alimentacion y la deglucion (TAD) ocupan un lugar destacado como
fuente de morbimortalidad (11,12). Alimentacién y deglucién son fun-
ciones inseparables en la nifiez. Por medio de la primera el nifio mane-
ja los alimentos de manera segura, eficiente y competente, segun su
etapa del desarrollo, logrando progresar en peso y talla o mantenerlos
(13). Una alteracion de la alimentacion implica cualquier dificultad en
succionar, morder, masticar, manipular los alimentos en la cavidad oral,
controlar la saliva y tragar (14,15). En términos psicolégicos, la alimen-
tacion es una experiencia de comunicacion e interaccién entre el nifio
y su cuidador capaz de marcar la futura conducta respecto a ella (16).
La deglucién, por su parte, es el complejo proceso sensoriomotor que

ocurre con los alimentos una vez que entran por la boca, tradicional-
mente subdividido en cuatro fases (preoral, oral, faringea y esofégica),
conociéndose su alteracién como disfagia (14,17). Esta vision de ali-
mentacion y deglucién calza perfectamente con el marco propuesto por
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la
Salud (CIF) (18), base del tratamiento posterior.

Los TAD constituyen un problema comun en el ambito pediétrico. De
hecho, en la poblacidon normal estas alteraciones alcanzan una frecuen-
cia del 25% al 45% (19), mientras que en nifios con algln trastorno
del desarrollo aumenta a un rango del 33% al 80% (16). En la PC,
los problemas deglutorios se consideran parte de las alteraciones del
movimiento y la postura, siendo particularmente frecuentes. Diversas
publicaciones informan altos porcentajes de prevalencia de disfagia en
dicha condicion: 43% (20), 50% (12), 90% (11) y 99% (21). Los nifios
pretérmino forman un grupo de riesgo para sufrir PC (3) y son especial-
mente susceptibles de presentar un TAD. Su mejor sobrevida permite
suponer un incremento de esta problemética (16).

Los niveles del GMFCS indican la severidad del trastorno motor en la PC
e informan respecto a la funcién motora gruesa (6) sin reflejar necesaria-
mente un TAD. A pesar de ello, hay una clara asociacién entre un mayor
grado de compromiso motor segtin el GMFCS y la presencia de disfagia
(22-24). La explicacion es que el dafio neuroldgico que afecta los aspec-
tos motores gruesos también lo hace con las funciones sensoriomotrices
orofaciales, la musculatura participante en la deglucién y la mantencion
de una postura estable durante la alimentacién (25). La escala FMS (7) y la
clasificacion MACS (8), también podrian asociarse a un TAD. Un nifio con
menor puntaje de FMS tendrd menos posibilidades de desplazamiento
para proveerse el alimento de forma independiente y a menor puntuacion
en el MACS, habra menos habilidades de autoalimentacion.

MANIFESTACIONES CLINICAS Y COMORBILIDADES DE LOS TAD
EN LA PC

La presentacion clinica de un TAD en nifios con PC es variable e incluye
manifestaciones que se muestran en la Tabla 1 (14,22,23,26). Al analizar
la deglucién por fases se observan numerosos y variados problemas,
resumidos en la Tabla Il (27).

Al ser una fuente de morbimortalidad, los TAD afectan el prondstico de
rehabilitacion en la PC (28), comprometiendo la calidad de vida del nifio
y del grupo familiar, especialmente si existen tiempos prolongados de
alimentacion (22,23,29). Estos Ultimos suelen sobrecargar al cuidador
(30). Las comorbilidades més significativas asociadas a un TAD se deta-
llan a continuacion.

Aspiracion y trastornos respiratorios

La disfagia orofaringea lleva a complicaciones severas asociadas a as-
piracién. En pacientes con PC es frecuente encontrar obstruccién bron-
quial, infecciones pulmonares recurrentes y neumonia aspirativa rela-
cionadas con alteraciones deglutorias (31). La neumonia por aspiracion
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TABLA I. MANIFESTACIONES FRECUENTES DE
LOS TAD EN NINOS CON PC

TABLA Il. PROBLEMAS DE LA DEGLUCION EN
NINOS CON PC

¢ Arqueamiento o rigidez del cuerpo durante alimentacion.
o [rritabilidad o reduccién del alerta durante la alimentacion.
e Rechazo de alimentos sélidos y liquidos.

e Rechazo al cambio de texturas y selectividad.

e Tiempo de alimentacion prolongado (> 30 min).

o Succion débil durante el amamantamiento.

e Masticacion débil.

e Tos o arcadas durante las comidas.

e Ahogos y apneas durante las comidas.

e Derrame de alimentos por boca o nariz.

e Tendencia a escupir el alimento o al vomito.

e Cambios en la voz luego de comer.

e Retraso del desarrollo oromotor.

e Patologia respiratoria alta y baja recurrente.

e Ganancia de peso y talla menor a lo normal.

es una de las principales causas de hospitalizacion en estos pacientes,
aunque muchas veces la etiologia aspirativa es solamente presunta (25).
Se ha demostrado una mayor mortalidad prematura en los nifios con
PC que presentan alteraciones de la deglucion y cuadros respiratorios.
Como signos clinicos sugerentes de aspiracién se ha descrito: tos o aho-
go durante la alimentacion, sibilancias, taquipnea, bradicardia, desa-
turacion de oxigeno al comer, respiracion ruidosa, fonacién himeda,
apneas y cianosis (32).

Alteraciones del crecimiento y del estado nutricional

El trastorno motor oral, la insuficiente maduracion del control central
del movimiento y las alteraciones posturales durante la alimentacién
interactian de manera compleja en el nifio con PC limitando la ingesta
y causando un deterioro del crecimiento lineal y del estado nutricional
(33,34). La frecuencia de este problema aumenta a menor competencia
de la alimentacion en el paciente y es mayor en nifios cuyo compromiso
funcional oscila de moderado a severo (GMFCS de Ill a V), siendo mas
comprometidos los pacientes con formas tetraplégicas de PC (10,28).
Una publicacion reciente sefiala que la mayor lentitud de crecimiento en
nifios con PC se da entre los 18 y los 22 meses y entre los 6y 7 afios de
edad (35). La composicion corporal de los nifios con PC es diferente a la
de nifios normales, con menor masa muscular, masa magra y densidad

e Disfuncion de la fase preoral.

e Falta de selle labial.

e Movimientos involuntarios del maxilar inferior.

e Incremento del tiempo de contacto entre los labios y la cuchara.
e Reflejo de mordida ténico.

e Intentos mdltiples para tragar.

e Aumento del tiempo de transito oral.

e Disfuncién motora de la lengua.

o Alteraciones mecanicas por arco palatino elevado.
e Retraso del disparo del reflejo deglutorio.

e Exageracion del reflejo nauseoso.

e Hipersensibilidad de la cavidad oral.

e Prolongacion de la apnea deglutoria en la fase orofaringea.

Osea (34). Esta Ultima se asocia a mayor severidad del dafio neurolo-
gico, menor capacidad de marcha, menor tiempo de exposicion a la
luz solar, uso de anticonvulsivantes, reduccion de la ingesta de calcio
y vitamina D, entre otros factores (34,36). La desnutricion es fuente de
morbimortalidad en la PC, con un mayor niimero de hospitalizaciones
documentadas antes de los 7 afios (35) y su correcto manejo determina
mejores indices antropométricos y menor incidencia de cuadros infec-
Ciosos en nifios con cuadriplegia espastica (37). En el otro extremo del
problema se encuentra la obesidad, presente en los casos de menor
compromiso funcional (GMFCS Iy Il), asociada a conducta sedentaria y
actitudes de sobreproteccion familiar (38).

Sialorrea

La salivacion excesiva constituye un problema comtn en la PC. Su inci-
dencia se estima entre un 10% y un 38% de los pacientes y se relaciona
con la disfuncion oromotora que presentan, pudiendo transformarse en
un grave estigma social (39). Los pacientes con sialorrea habitualmente
registran dificultades en la formacion del bolo, selle labial insuficiente
y una mayor tendencia a presentar residuos orales (40). No es posible
afirmar que los nifios con PC produzcan mayor cantidad de saliva que
individuos sanos. La incapacidad para deglutir en forma eficiente es la
causa del derrame anterior y posterior de la saliva, este dltimo con ries-
go de aspiracion (39,41). Por su parte, en las formas diskinéticas de PC
el flujo salival se veria estimulado por los movimientos hiperkinéticos
orales (41).
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Constipacion

La constipacion es un problema recurrente en pacientes con PC y resulta
de la condicién neuroldgica basal asociada a estilos de vida y factores
dietéticos (42). El compromiso motor segin el GMFCS, la gastrostomia
(GTT) y el uso de medicamentos con efectos constipantes son los facto-
res mas asociados a la presencia de esta disfuncion (43).

Enfermedad por reflujo gastroesofagico (ERGE)

Como entidad sola, la ERGE es un problema comUn en pediatria y ain
mas en nifios con PC. Su causa es multifactorial y se manifiesta por ane-
mia, falla en la adquisicion de peso e infecciones pulmonares recurren-
tes (42,44). En la PC, el esfinter esofagico inferior puede verse afectado
estructural y funcionalmente por anomalias como la hernia hiatal (42).

Alteraciones dentales

Los trastornos de la cavidad oral son particularmente frecuentes en la
PC, sobre todo en las formas severas. Los principales son: incremento
del indice de placa bacteriana, mayor presencia de residuos de alimen-
tos, retraso eruptivo de las piezas dentarias definitivas, maloclusion, bru-
xismo y respiracion bucal. La dificultad en la higiene oral es una queja
habitual de los padres y se relaciona con un reflejo anormal de mordida,
el cual es muy comun en las formas cuadripléjicas de la PC (45). La ero-
sion dental también es una complicacion frecuente y se asocia al reflujo
acido y otros factores (46).

Alteraciones de la integracion sensorial orofacial

En nifios con PC es muy comdn encontrar alteraciones oromotoras y
cuadros de TAD con una historia previa de experiencias sensoriales
anormales (27,47). El origen de éstas es multiple y se relaciona con:
prematurez, presencia de ERGE, antecedentes de ventilacion mecanica
y de alimentacién por sonda nasogastrica o por GTT. En general, estas
alteraciones cobran importancia cuando la via oral ha sido postergada y
se la intenta retomar tiempo después. La presencia de estos problemas
puede constituirse en un fuerte factor de estrés para el nifio y el cuida-
dor (47), y transformar la alimentacion en una experiencia traumatica
frente a la cual se crea aversion (16). No se debe olvidar que las propie-
dades organolépticas de los alimentos, en especial la temperatura y los
sabores, estan relacionadas con la funcién de los musculos suprahioi-
deos y el disparo del reflejo de deglucion (48). La falta de experiencia en
este aspecto puede generar una disfuncion posterior.

ENFOQUE DIAGNOSTICO

Para disminuir el impacto de la morbilidad asociada a los TAD en PC se
necesita ser precoces en evaluacion y tratamiento (16). Los objetivos de la
evaluacion diagndstica no difieren de los de otras condiciones neurolégicas
infantojuveniles (14, 16) (Tabla lll). La evaluacion debe ser integral y, por ello,
sustentarse en un equipo multiprofesional y en la CIF (14,15) (Tabla IV y V),
a fin de establecer un plan terapéutico eficaz. Las estrategias evaluativas
incluyen: anamnesis y examen fisico orientados a los TAD, valoracion clinica
de las funciones de alimentacion y deglucion, cuantificacion de las comor-
bilidades asociadas, evaluaciones instrumentales y otras consideraciones.

TABLA Iil. OBJETIVOS PRINCIPALES DE LA
EVALUACION DE LOS TAD EN NINOS CON PC

¢ Diagnosticar la presencia efectiva de un TAD.
e Determinar la fase de la deglucion involucrada en el trastorno.
e Establecer la edad de desarrollo oromotor.

o Definir un perfil de las causas asociadas y contribuyentes al
problema.

e Reconocer signos de inseguridad, ineficiencia, incompetencia e
inconfortabilidad durante la alimentacion.

o Establecer la necesidad de evaluacion por diferentes especialistas
en un contexto de equipo transdisciplinario.

o Establecer la necesidad de evaluaciones instrumentales adicionales,

e |dentificar las potenciales intervenciones efectivas orientadas al
sintoma y en programa personalizado.

o Determinar el pronéstico de la via de alimentacion.

o Establecer las redes de apoyo con las que cuenta el paciente y su
grupo familiar para manejar el TAD.

Anamnesis, examen fisico y evaluacion clinica de la
alimentacion y la deglucion

La anamnesis debe establecer: motivo de derivacion del paciente, tipo de PC
y su clasificacion segun los criterios més comunes, presencia de comorbili-
dades, rutina de las comidas y el ambiente en que éstas se desenvuelven,
y evidencias de inseguridad, ineficiencia, incompetencia e inconfortabilidad
en las funciones de alimentacion y deglucion (14-16,26). En la Tabla VI se
presentan algunas preguntas basicas, con las posibles consideraciones para
cada una, que deben formularse en esta etapa evaluativa (49).

El examen fisico se orienta a los problemas fundamentales presentes en
un TAD, considerando: andlisis del estado cognitivo y el nivel de vigilan-
cia durante las comidas, cuadro motor asociado a la PC, alteracion pos-
tural, estado nutricional, funcién respiratoria, estructura de la cavidad
oral e integracién sensorial general y orofacial (11,14,22).

El examen clinico de la alimentacion y deglucion apunta a los siguientes
aspectos (12,14,22):

1. Funcién oromotora: Andlisis de la movilidad de los mUsculos orofacia-
les, el tono de éstos, las praxias bucolinguales, la presencia de sialorrea
y los reflejos de proteccion (nauseoso y tusigeno).

2. Desarrollo de las fases deglutorias: Evaluacion de velocidad, coordi-
nacion y sincronia de cada fase, pruebas con diferentes texturas y aus-
cultacion cervical.

3. Proceso de alimentacién: Andlisis del ambiente de las comidas y de
cémo el alimentador entrega el alimento al nifio o, si es el caso, de cémo
éste se autoalimenta.
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TABLA IV. PROFESIONALES DE UN EQUIPO DE MANEJO TABLA V. EJEMPLOS DE COMO UN TAD
DE LOS TAD (POR ORDEN ALFABETICO) EN PC SE INTEGRA AL MARCO CIF
o Asistente Social e Neurélogo

e Nivel corporal: Presencia de deficiencias
como un patron tetrapléjico espastico, disfagia

© Broncopulmonar e Nutricionista ) . .
orofaringea, escoliosis, cuadros respiratorios

e Cirujano Infantil o Nutriélogo recurrentes y desnutricion.

e Educador e Odontopediatra

e Nivel personal: Limitaciones en la actividad del
* Enfermera * Otorrinolaringdlogo nifio durante la hora de comer, por ejemplo en la

capacidad de autoalimentacion, requiriendo de

* Fisiatra * Pediatra adaptaciones de posicionamiento y utensilios.
e Fonoaudidlogo e Psicélogo
« Gastroenterologo « Radi6logo e Nivel social: Restricciones de la participacion,

por ejemplo de asistir al colegio o salir a pasear,
* Kinesidlogo o Terapeuta Ocupacional por un esquema horario de alimentacién muy
estricto o dependencia de un alimentador

e Neonatdlogo exclusivo (generalmente la madre).

TABLA V1. PREGUNTAS BASICAS EN LA ANAMNESIS Y POSIBLES ASPECTOS ASOCIADOS A CONSIDERAR

PREGUNTAS PARA PADRES Y CUIDADORES ASPECTOS A CONSIDERAR EN LA EVALUACION

¢Su hijo demora un tiempo mayor a 30 minutos para alimentarse? Historia de problemas de succidn, lactancia materna e inicio de
sélidos.

¢Es dependiente o asistido para comer? Problemas al masticar la comida. Tolerancia exclusiva a pequefas
cantidades.

¢Rechaza alimentos? ;Presenta hiporexia? ¢En qué circunstancias Tolerancia a los alimentos, sabores y texturas particulares.

ocurre?

¢La hora de alimentacion es un momento estresante para usted o su Influencia del medio ambiente en el éxito de la alimentacion (el

hijo? nifio come sdlo bajo ciertas condiciones, con personas o lugares)

¢Ha disminuido o mantenido el peso durante los ultimos 2-3 meses? Métodos de alimentacion de los cuidadores. Aplicacion de técnicas

mas efectivas que otras.

{Presenta signo de dificultad respiratoria cuando se alimenta? Posicionamiento del nifio durante la alimentacion. Lugar en que es
(Congestion, voz himeda, jadeo, tos protectora? colocado.

¢Tiene vomitos regulares? ;Cuando? ¢ Circunstancias en las que Derrame de comida. Estasia de alimentos. Reflujo.

ocurren?

¢Existe irritabilidad durante las comidas? Fatigabilidad por efectos secundarios de medicamentos.

Alteraciones de la integracion sensorial orofacial.
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Cuantificacion de las comorbilidades asociadas a un TAD en PC
Las principales comorbilidades de una PC que se consideran en un TAD
son el estado nutricional y la sialorrea. El primero se valora con estrate-
gias antropométricas (medicién longitudinal y perimetros de segmentos
corporales) y examenes de quimica clinica (34). Ademas, se usan tablas
especificas de peso y talla para PC, como las propuestas por The Life
Expectancy Project y cuya ventaja es que categoriza a los pacientes se-
gun los niveles de funcion del GMFCS (50,51). La sialorrea puede ser
evaluada a través de diferentes escalas, aunque una de las mas reco-
mendables es la Drooling Impact Scale, ya que considera cémo afecta al
paciente y sus cuidadores (52).

Evaluacion Instrumental

En algunas ocasiones el andlisis clinico no identifica alteraciones deglu-
torias, lo que no implica su ausencia. En estos casos la evaluacion ins-
trumental es la Unica alternativa para objetivar la disfagia, comprender
su naturaleza y fisiopatologia, y obtener informacion para desarrollar
planes terapéuticos adecuados (11).

La videofluoroscopia (VFC) (53-55) y el estudio endoscopico o FEES
(53,54,56), por su sigla en inglés (Fiberoptic Endoscopic Evaluation
of Swallowing), son las principales evaluaciones instrumentales.
Aportan informacion sobre derrame posterior prematuro (antes
de dispararse el reflejo deglutorio), retencién hipofaringea, déficit
cricofaringeo, presencia de falsas vias (requrgitacion faringonasal,
penetracion laringea recurrente, aspiracion alta o baja de alimentos
- con buen o mal barrido - y aspiracién silente), motilidad esofdgica
y presencia de ERGE (22,32). Ademas ayudan a tomar decisiones

sobre los métodos de entrega del bolo, textura, volumen de oferta 'y
uso de maniobras terapéuticas. La VFC es considerada el gold stan-
dard como método de valoracion para la presencia de falsas vias
durante la alimentacion (56). El estudio endoscopico también pue-
de incluir una prueba de estimulacion especifica para determinar el
umbral sensitivo laringofaringeo, conocida como FEES-ST (Fiberoptic
Endoscopic Evaluation of Swallowing with Sensory Testing). Su anor-
malidad se relaciona con disfagia y aspiracion en la edad pediatrica
(57). La tabla VII, basada en Farneti (2004) y Nazar (2009) (53,54),
resume las principales ventajas y desventajas de ambas evaluacio-
nes instrumentales.

Otras evaluaciones

Existen problemas asociados a un TAD que requieren evaluaciones es-
pecificas. Por ejemplo, en caso de alteraciones posturales se efecttan
estudios radioldgicos de columna y cuando se desea realizar un anélisis
del sistema respiratorio se recurre a imagenes de toérax, laboratorio de
funcién pulmonar o saturometria durante la alimentacién. Como ana-
lisis del sistema digestivo es posible hacer estudios endoscdpicos, ma-
nométricos, radiolégicos o de pH esofégico (42).

Cuantificacion y clasificacion de la disfagia

Para valorar, cuantificar y clasificar la severidad de la disfagia hay un
numero considerable de herramientas. Algunas son puramente clinicas
mientras que otras se combinan con aspectos de las evaluaciones ins-
trumentales (26,58). La mayoria de ellas ha sido elaborada en el con-
texto de pacientes adultos, sin embargo para poblaciones pediatricas
hay unas cuantas cuya validez y confiabilidad han sido analizadas. Se-

TABLA VII. COMPARACION DE LAS VENTAJAS Y DESVENTAJAS DE LA VFCY EL FEES

EXAMEN

INSTRUMENTAL VENTAJAS

(evaltia todas las fases).

Detecta mejor la aspiracion.

Estudio a tiempo real de todo el acto de deglucion

DESVENTAJAS

No portatil.
Exposicion a la radiacion.

Requiere un medio ambiente modificado.

Ejecucion mas compleja.

Se dificulta en pacientes inestables o que no cooperan.
Vision bidimensional (aporta menos detalles anatémicos
y se puede subestimar el estancamiento).

e Estudia so6lo el componente motor de la deglucion.

¢ No ve la fatiga.

e Detecta menos las secreciones.

FEES

Examen portatil.

Sin exposicion a la radiacion.

Facil ejecucion.

Maés aplicable en pacientes que no cooperan.
Se puede repetir con mas frecuencia.

Evaliia mejor la presencia de secreciones.

Menos costos de implementacion.

Vision tridimensional (entrega mas detalles anatdmicos).

Detecta mejor la penetracion y el estancamiento.

Estudia solo la fase faringea y entrega pobre o ninguna
informacion de las fases oral y esofégica.
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gln una publicacion reciente, para el uso pediatrico se puede recurrir
a los siguientes instrumentos (58): el Formulario de Evaluacién Motora

TABLA VIII. SEVERIDAD DE LA DISFAGIA SEGUN

Oral (Schedule for Oral Motor Assessment o SOMA), la Evaluacion Fun- CAMPORA

cional Modificada de la Alimentacion (Functional Feeding Assessment,

modified, o FFAm) y la Encuesta de Trastornos de Disfagia (Dysphagia SGE?I':IIJK?D;D\E DESCRIPCION

Disorders Survey o DDS). Otras herramientas que destacan por su sen-

cillez y fécil aplicabilidad son la escala de Furkim y Silva (59), la escala Normal Masticacion y deglucion seguras y eficientes

propuesta por Campora (60) y la escala de Fujishima o FILS por sus con todas las consistencias de los alimentos.

siglas en inglés (Food Intake Level Scale), de validez y confiabilidad in- o e e

, Leve Masticacion y deglucion eficientes con la

formadas recientemente (61). En las Tablas VIl y IX se presentan dos de mayoria de los alimentos. Ocasionalmente

dichas escalas. puede presentarse alguna dificultad. Se
requiere del uso de técnicas especificas para

Evaluacion seglin parametros de sequridad, eficiencia, lograr una deglucion satisfactoria.

competencia y confortabilidad (SECC) Moderada Deglucion aceptable con dieta blanda, pero

Uno de los objetivos principales de la evaluacién de un TAD, no sélo puede haber dificultad con liquidos y sélidos.

en PC sino que en toda condicién neuropediétrica, es reunir la infor- Se requiere supervision y tratamiento.

macién suficiente que permita definir cudl seré finalmente la via de ] )

alimentacion del paciente, ya sea via oral (AVO) normal o adaptada, Moderada Severa Ingesta (.)'ral no es exitosa. Se requiere

) L , , supervision constante y asistencia. Solo

via no oral (AVNO) o via mixta. Lo anterior se vincula estrechamente puede alimentarse con un terapeuta.

a la etiologfa, los hallazgos neurolégicos, el estado cardiopulmonar y,

especialmente, el diagnéstico de los parametros de SECC del proceso Severa La nutricion del paciente es por método

de alimentacion (15). alternativo. No ingiere alimento por boca.

TABLA IX. ESCALA FUNCIONAL DE LA DEGLUCION DE FUJISHIMA O FILS

GRADO DE SEVERIDAD NIVEL DESCRIPCION
Severo 1 La deglucion es dificil o imposible. Existen signos de aspiracion y no existe reflejo de
(Alimentacion por Via deglucion. No es posible realizar entrenamiento de la deglucion.

Oral Imposible)
2 Presencia de aspiracion, pero tiene la capacidad de rehabilitarse desde el punto de vista
de la deglucion de manera indirecta en un comienzo, no usando alimentos.

3 A pesar de que existen signos clinicos de aspiracion, se puede realizar entrenamiento
directo de la deglucion, pudiendo alimentarse sélo con pequefias cantidades de comida. El
resto del aporte es por via enteral.

Moderado 4 La alimentacion es enteral, pero es capaz de recibir aportes via oral durante el tratamiento
(Alimentacion por Via fonoaudioldgico o por gusto, en pequeias cantidades con cuidadores entrenados.
Oral y Alternativa)

5 Alimentacion via oral 1 a 2 veces al dia con alimentos adaptados de acuerdo al tratamiento. Via
de alimentacion enteral para el agua y el resto de las comidas.

6 Puede alimentarse via oral 3 veces al dia con alimentos acordes a los indicado en el
tratamiento fonoaudioldgico. El agua se aporta via enteral.

Leve 7 Come 3 comidas por la via oral. El agua se da con espesante y no se usa via enteral.
(Alimentacion Oral
Exclusiva) 8 Puede comer normalmente 3 veces al dia, salvo para alimentos especificos que dificultan la

deglucion. Puede consumir agua.

9 No hay restricciones de dieta y todas las comidas son por via oral con supervision.

10 No hay restricciones de dieta. El paciente ingiere todo con normalidad.
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Seguridad: La deglucién es segura cuando no existen falsas vias, las
cuales se presentan si el transito de los alimentos se ve interferido por
incoordinacion y falta de sincronia entre las fases oral y faringea. Si
bien la simple observacién clinica permite sospecharlas, la valoracién
instrumental es la Unica que puede confirmarlas y definir el riesgo de la
alimentacion por via oral (32).

Eficiencia: La alimentacion es eficiente cuando permite mantener un
estado nutricional y de hidratacién adecuados para cada etapa vital
del paciente. La eficiencia se valora basicamente con las tablas de
desarrollo pondoestatural especificas para PC y a través de la satisfac-
cién de los requerimientos caldrico-proteicos, vitaminicos e hidricos
(34,50,51).

Competencia: El proceso deglutorio es competente si existe sincroni-
zacién de las valvulas de la deglucién una vez que alimentos y liquidos
entran por la boca. Se evalla buscando signos de incompetencia como
lentitud, estasia o derrame en la ingesta (17). En la PC la incompe-
tencia incluye: deficiente control lingual, reflejo de mordida marcado,
alteraciones de la responsividad tactil, retraso en el inicio de la deglu-
cion, sialorrea anterior o posterior, reduccion de la motilidad faringea y
trastornos de tono y movimiento en las cadenas musculares del transito
oroesofagico (23).

Confortabilidad: La alimentacién debe ser una experiencia agradable
tanto para el nifio como para quien lo alimenta (16). Este parametro
tiene que considerarse cuando en la historia del paciente hay situacio-
nes de escasa o nula utilizacion de la via oral que resultan en aversion
oral posterior (47) o signos de alteracion de la integracion sensorial.

La consideracion de los parametros de SECC permite indicar no sélo
el mecanismo de alimentacién mas apropiado para el paciente con PC
que presenta un TAD, sino que al mismo tiempo habilita para indicar
un prondstico funcional de la via de alimentacion, segln se indica en
la Tabla X (15).

ENFOQUE TERAPEUTICO

El manejo de los TAD en pacientes con PC debe enfocarse desde una
perspectiva integral, apoyado en un programa de vigilancia especifico
de las funciones de alimentacién y deglucién (18). Las prioridades de
tratamiento se establecen sobre una base de gravedad del problema
deglutorio y segun las comorbilidades que se presentan en la PC. La
terapéutica de los ambitos motor, respiratorio, nutricional y gastroin-
testinal debe comprender un manejo transdisciplinario, directamente
proporcional a los requerimientos. Para una gestion eficaz, se requiere
de la experiencia de varios especialistas (ver Tabla IV) (26,54,62). La
participacion especifica de cada uno puede variar con el tiempo, a me-
dida que cambian las necesidades del nifio (15). La familia debe estar
incluida en el equipo y es un protagonista principal (30). Las acciones
del equipo se orientan a privilegiar la ingesta suficiente para cubrir
necesidades nutricionales y de hidratacion del paciente, utilizando el
método de alimentacion mas seguro y eficiente y mejor tolerado por el
nifio (14,26,62). Las metas perseguidas por las intervenciones para la
disfagia pediatrica en general, y sobre todo en la PC, buscan controlar
0 minimizar el impacto de la disfuncion deglutoria en condiciones de
estabilidad de los pardmetros de SECC. Los objetivos y acciones para
este efecto se muestran en la Tabla XI.

Las herramientas terapéuticas disponibles son multiples, pudiendo ser
su aplicacién universal en el caso de algunas, mientras que otras se
seleccionan segun cada paciente. Una lista de posibles formas de tra-
tamiento para los nifios con PC que presentan un TAD se muestra en la
Tabla XI1 (15,26,49,62).

Manejo terapéutico segun los parametros SECC
La seleccidn de las alternativas de tratamiento también se puede basar
en los parametros SECC. Algunas estrategias son transversales a las al-
teraciones de dichos pardmetros y otras son especificas.

Alteraciones de la sequridad: El tratamiento de una deglucién insegura
contempla adecuaciones posturales, modificaciones en las consistencias

TABLA X. ViA DE ALIMENTACION Y PARAMETROS DE SECC

VIA DE ALIMENTACION SEGURIDAD EFICIENCIA COMPETENCIA CONFORTABILIDAD
Alimentacion via Para todas las Adecuada Habil Parcial

oral (AVO) normal o consistencias

adaptada

Alimentacion via Parcial (para algunas Parcial Minima Alterada
mixta consistencias)

Alimentacion via no Ausente Escasa Nula Alterada

oral (AVNO)
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TABLA XI. OBJETIVOS Y ACCIONES DEL MANEJO
TRANSDISCIPLINARIO DE LOS TAD EN NINOS
CON PC

Mejoria de la calidad de vida del paciente:

e Propiciar una ingesta suficiente para cubrir necesidades
nutricionales y de hidratacion.

e Indicar y supervisar el método de alimentacion mas seguro,
eficiente y mejor tolerado.

Facilitacion de la secuencia sensoriomotora del desarrollo
de la alimentacion:

e Crear los espacios e instancias para el aprendizaje motor oral.

e Permitir el transito paulatino de la nutricion via no oral a
la alimentacion por boca o en forma mixta, de acuerdo a las
capacidades remanentes del paciente.

e Supervisar necesidades de adecuacion de las vias de
alimentacion a lo largo de las etapas del ciclo vital.

e Facilitar el desempefio funcional en la rutina de alimentacion de
acuerdo al potencial.

Consenso de técnicas en manejo de alimentacion con el
entorno:

e Habilitar la instancia de vinculo afectivo social positivo a través
del proceso y la rutina de alimentacion.

e Desarrollar habilidades de observacion en los cuidadores del
paciente.

y volimenes de los alimentos e indicacion de vias alternativas de inges-
ta para alimentacion con texturas de riesgo o dificil manejo.

Manejo Postural: La supervision de la postura tiene como objetivo pro-
teger la via aérea y facilitar la secuencia del desarrollo motor global,
para lo cual se debe considerar las condiciones del tono axial, las
alteraciones del tono muscular global, la presencia de movimientos
involuntarios de origen extrapiramidal y el nivel de experiencia sen-
soriomotora. La estabilidad pélvica y la organizacion del eje corpo-
ral son fundamentales para lograr una postura ordenada que facilite
el transito oro-esofagico de la deglucion. Los dispositivos, soportes
y maniobras posturales que se indican para este efecto se orientan
especificamente a distribuir la base de sustentacion, mejorar el ali-
neamiento en el plano sagital y frontal y mantener un balance de la
flexo-extension de cabeza, cuello y tronco (zona anatémica del tran-
sito deglutorio) (63). En la Tabla XIII se indican estrategias de manejo
postural (62). El manejo postural se puede complementar con dispo-
sitivos de apoyo ortésico axial (corsets), mobiliario adaptado (sillines
de alimentacién) con grados de inclinacion segun la intensidad de la
hipotonia axial, sistemas de sujecion a la silla (arneses de contencién),
etc. A menor control de cabeza y tronco, mayor necesidad de apoyo
de dichos implementos. Cuando el nifio con PC tiene un compromiso
funcional de leve a moderado (GMFCS I a Ill), se puede adaptar la silla

TABLA XII. ALTERNATIVAS DE TRATAMIENTO EN
LOS TAD PARA NINOS CON PC

e Técnicas de posicionamiento y mobiliario adaptado.

e Técnicas de alimentacion y de manejo sensoriomotor oral.
o Adaptaciones de consistencias.

o Utensilios adaptados.

¢ Manejo nutricional.

¢ Tratamiento de integracion sensorial general y orofacial.
e Terapia odontoldgica.

o Kinesioterapia respiratoria e indicaciones del ambito
broncopulmonar.

e Alternativas quirlrgicas: operaciones antirreflujo, GTT, etc.

¢ Manejo farmacoldgico: tono muscular, movimientos
extrapiramidales, sialorrea, ERGE, constipacion, morbilidad
respiratoria, etc.

o Aspectos educativos para el cuidador/familia.

e Coordinacion con redes de apoyo y participacion social (por e].
colegio).

TABLA XIll. ESTRATEGIAS DE POSICIONAMIENTO

Control cervical: Cuello alargado con flexion neutra de cabeza (en
linea media, simétrica y estable).

Control de tronco y pelvis: Hombros descendidos y simétricos;
estiramiento simétrico de tronco; posicion simétrica y estable de
la pelvis; estabilidad e inclinacion de tronco en el plano sagital,
inversamente proporcional al grado de control.

Control de extremidades: Pies simétricos y apoyados; extremidades
contenidas (segun cada caso, en especial cuando hay manifestaciones
extrapiramidales como distonia o coreoatetosis).

con bandejas o mesas con escotadura o modificar los apoyabrazos,
para favorecer la autoalimentacion (63).

Modificacién de Consistencias y Volimenes: La adaptacion de consis-
tencias y textura de los alimentos (cambiando su viscosidad), y de vold-
menes, segun la habilidad motora oral, mejora no sélo la seguridad sino
que también la eficiencia y la confortabilidad del proceso deglutorio.
El incremento de la viscosidad se puede obtener con el uso de agen-
tes espesantes (64). Las consistencias cominmente usadas son las tipo
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néctar, miel y puré. Los volimenes se pueden medir en base a distintos
tamanfos de cuchara (65).

Indicacion de Vias Alternativas de Ingesta: No siempre es posible la
alimentacion oral total como una meta realista para todos los pacien-
tes con PC. Si la seguridad o la eficiencia de la deglucion no llegan
a un nivel de funcionamiento adecuado se puede recomendar vias
alternativas enterales de ingesta, con un criterio temporal o definitivo.
Esta indicacion tiene la mayoria de las veces una mala aceptacion
familiar por la legitima aprehension de alterar la connotacion social
del proceso de alimentacion (66). Segun el tiempo en que se reque-
rird esta via enteral, se puede emplear una sonda nasogastrica para
situaciones agudas que no se prolonguen por mas de unas 6 sema-
nas. Si el tiempo a considerar es mayor, se debe pensar en la sonda
de GTT, aunque el momento exacto para su instalacién no esta aun
resuelto (67). La alimentacion por GTT se indica en el contexto de una
decision de pronostico en la que se ha determinado que la deglucion
constituye un proceso de alto riesgo de morbimortalidad (en especial
respiratorio), que la ingesta por via oral es insuficiente para la man-
tencion nutricional e hidratacién, o que el proceso de habilitacion de
la via oral serd superior a 3 meses de tratamiento (62,67-69). Otras
consideraciones adicionales incluyen un elevado estrés durante la ali-
mentacién para el nifio, el cuidador o ambos, impacto severo sobre
su calidad de vida y la imposibilidad de administrar medicamentos.
El uso de la via no oral se sugiere para todas las consistencias de
trdnsito inseguro, pero se puede entrenar la capacidad potencial del
paciente para una alimentacion oral terapéutica, lo que significa la
aplicacién de maniobras de deglucién segura y eficaz con algunos
alimentos, bajo la supervisién del reeducador, con modificaciones de
consistencia, uso de sabores tolerados y a volimenes bajos. Los cui-
dados del ostoma géstrico y de la piel, el aseo y el cambio de sonda
de GTT requieren de monitoreo permanente a fin de evitar complica-
ciones potenciales (68,69). El control farmacolégico del tono también
contribuye a preservar la GTT, en especial cuando hay hipertonia axial
y tendencia al opistétonos como en casos severos de PC, situacion en
que se presentan expulsiones de la sonda o filtraciones por la ostomia.
A pesar de las aprehensiones familiares, el uso de una sonda de GTT
contribuye a una mejor calidad de vida, con beneficios que superan
sus eventuales complicaciones, cuando estd bien indicada. El beneficio
mas reportado es el incremento del peso, con un menor impacto en el
crecimiento lineal (33,35,70,71). En el dmbito subjetivo, los padres y
cuidadores reportan que la condicién de salud general del nifio mejora
luego instalarse la GTT y que para ellos también se produce un alivio,
destacando un menor tiempo de alimentacion (71) y que los farmacos
pueden ser administrados de manera mas segura y efectiva (70).

Alteraciones de la eficiencia y la competencia: El manejo de la baja
eficiencia y competencia de la deglucion incluye vigilancia postural
orientada a mejorar la ingestas, sugerencia de via no oral para la ali-
mentacion (26,62), apoyo nutricional (34), técnicas de alimentacién
(63) (Varea, 2011) e intervencién oromotora y/o manejo ambiental (67).
El manejo postural y la sugerencia de una via de alimentacién no oral

ya fueron comentados en el punto referido a la sequridad y tienen las
mismas consideraciones que en el caso de la eficiencia y la competencia.
Respecto al apoyo nutricional, son fundamentales las modificaciones
dietéticas (37,63), apuntando a la regulacién del aporte energético y
de la cantidad de calorias por volumen, con férmulas alimentarias y/o
suplementos especiales. También se incorporan en este punto la adap-
tacion de texturas y/o el monitoreo de alimentacion por sonda, segun
sea el caso (15,34).

En cuanto a las técnicas de alimentacion éstas se refieren fundamen-
talmente a aspectos como el volumen de la oferta y a la velocidad de
entrega (63,67). Por su parte, la intervencion oromotora persigue me-
jorar la funcion muscular oral y su coordinacion con la respiracion. Para
ello se consideran técnicas de colocacion del bolo en la boca, intervalos
de presentacion del bolo y procesamiento sensorial en la alimentacién,
como asimismo estrategias integradas al manejo del tono y de movi-
mientos anormales de la PC, para facilitar las secuencias motoras orales
y faciales.

La activacion del reflejo disparador deglutorio, el registro sensorial oral y
la sincronia deglutoria, son contenidos terapéuticos pertinentes a nifios
que se alimentan tanto por via mixta como oral en etapas iniciales. La
masticacion, el beber de un vaso y el control de la saliva se buscan como
objetivos cuando se ha alcanzado un mejor control de tronco y una
edad madurativa oral igual o superior a los 12 meses. En la interven-
cién directa e indirecta de la funcion sensoriomotora oral, los patrones
sensoriales y motores anormales deben ser diferenciados de problemas
conductuales o madurativos propios de la PC (72).

Con respecto al ambiente, la organizacion del momento de comer y
beber es un punto fundamental para garantizar el espacio, el horario y la
atencion adecuados a las necesidades de supervision del nifio. Consen-
suar con la familia y el establecimiento escolar los tiempos regulares de
ingesta, la adaptacion de consistencias y texturas, la oferta de volumen
y la velocidad de aporte permite adecuar técnicas terapéuticas acordes
al grado de funcionalidad de las fases de la deglucion. Por su parte,
se debe considerar la adecuacion de utensilios para liquidos y sélidos,
evaluando el tamafio de cucharas adaptadas, botellas con boquillas o
chupetes y vasos modificados acorde al compromiso motor global y el
nivel de competencia oral. A mayor severidad de GMFCS en PC, mayor
dependencia de utensilios adaptados. También se recomienda eliminar
distractores que permitan el desarrollo de la alerta y la comprensién
participativa del nifio en la situacién de comer y beber, como una rutina
de soporte vital y de interaccion social a la vez (67).

Alteraciones de la confortabilidad: Sabiendo que una de las causas de
mayor estrés en los padres de nifios con PC es el proceso de alimentar-
los, la idea es que la hora de alimentacion sea una experiencia agrada-
ble para el paciente y una tarea relajada y fluida para el cuidador. Una
de las situaciones que influye en que esto no ocurra asi es la presencia
de hipersensibilidad y defensividad orales, lo que resulta frecuente en
PC, por factores previamente mencionados (27,47). El abordaje se basa
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en el manejo de integracion sensorial orofacial del umbral sensitivo
del nifio, creando una tolerancia creciente a los mismos estimulos que
inicialmente generaban aversion o respuestas hiperreactivas. Un factor
critico en este proceso es la habilidad del cuidador y del equipo tratante
para interpretar y reconocer a tiempo las sefiales de estrés del nifio, a
fin de que las técnicas sensoriomotoras orales y la alimentacion resulten
agradables, sin riesgo de aversiones (14). El manejo ambiental, con las
estrategias ya mencionadas, y la educacion al cuidador, resultan funda-
mentales en este dmbito.

Otras consideraciones terapéuticas:

Problematicas particulares: Existen otras alteraciones a tratar en el ma-
nejo integral de los TAD en PC, lo que depende de cada caso. Entre
éstas se puede mencionar la nivelacion del desarrollo psicomotor para
favorecer el control motor global y selectivo y potenciar la funcién de in-
gesta y de egestion, las técnicas de kinesiterapia respiratoria y rehabili-
tacion pulmonar, el tratamiento odontolégico y el manejo con farmacos
de problemas tales como: alteraciones del tono muscular, movimientos
extrapiramidales, sialorrea, secreciones y obstruccion bronquiales, ERGE,
constipacion y dismotilidad intestinal, retraso pondoestatural, etc. Asi-
mismo, se debe incluir el manejo psicoldgico conductual del nifio, y/o de
apoyo a los padres, segun corresponda.

Frecuencia de controles: La frecuencia de controles se determina funda-
mentalmente de acuerdo al grado de seguridad y eficiencia de la deglu-
cion, la presencia de comorbilidades y la respuesta clinica del paciente
frente al plan terapéutico. Cada equipo debe determinar la frecuencia
ptima de dichos controles. Un caso especial lo constituyen los pacien-
tes con conducta expectante para GTT, cuando tienen una VFC alterada,
pero sin morbilidad respiratoria y con incremento de peso. En esta situa-
cion se estima que una frecuencia de control ideal es a los menos de dos
controles anuales por un equipo de atencién de TAD.

CONCLUSION

Este articulo representa el primer esfuerzo de revision y sistematizacion
de informacién cientifica publicado en Chile respecto a los TAD, luego
de la publicacién de la Guia Clinica: Alimentacion en nifios con dificul-
tad en masticar y deglutir, derivado de alteracion del sistema nervioso
(26), y las Guias clinicas para la alimentacion en pacientes con trastorno
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de la deglucion (62). A diferencia de éstas, la presente revision se hace
cargo en forma especifica de los pacientes portadores de PC y la valora-
cién y tratamiento de los TAD con un enfoque transdisciplinario.

Esta revision enfatiza la necesidad de mejorar la comunicacion del co-
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