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EDITORIAL I

La Medicina en general, y la Pediatria en particular, han
experimentado, y contindian haciéndolo, un espectacular
avance que posibilita la mayor supervivencia de grupos
de pacientes afectos de multiples enfermedades com-
plejas, para los que cada vez se hace mas importante
aumentar no solo su longevidad, sino muy especialmen-
te su calidad de vida y la de sus familias.

La disfagia orofaringea (DOF) es un sintoma comun a
muchas de esas enfermedades, produce dificultades de
alimentacion y justifica una tremenda carga de mor-
bimortalidad a cada vez un nimero mayor de nifos y
cuidadores!. Hasta hace no mucho, sin embargo, pasaba
desapercibida o bien se asumia como una caracteristica
inherente a dichas patologias para la que no se conside-
raba necesario ningun tratamiento especifico individua-
lizado. Simplemente se aceptaba que estos pacientes
tenian dificultades de alimentacion.

Afortunadamente, cada vez se reconoce mas su impor-
tancia y como su adecuado manejo puede modificar
radicalmente la situacion general y el prondstico global
de estos nifos.

Los pediatras somos cada vez mas conscientes del im-
pacto que la deteccién y/o tratamiento precoz de cual-
quier tipo de dificultad en la alimentacion de los nifios
tendra en su desarrollo futuro, colocdndonos en una
situacion privilegiada, pero a la vez de extraordinaria res-
ponsabilidad, para modificar dicha evolucion?. Por otro
lado, recibimos muy poca instruccion al respecto du-
rante nuestro periodo formativo y, en general, tenemos
pocas habilidades para detectar, entender, diferenciar
y aplicar estrategias compensatorias adecuadas debido
a nuestra escasa o nula formacion en el dmbito de la
Logopedia, la Rehabilitacion, la Terapia ocupacional, la
Dietética, la Psicologia, etc.
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La literatura, ademas, es poco clarificadora y existe
mucha confusion en cuanto a la clasificacién y categori-
zacion de ese gran cajon de sastre que son las dificulta-
des de alimentacién en nifios o feeding disorders?, y por
tanto, en cuanto a su adecuado diagndstico diferencial
y despistaje de la DOF, que puede aparecer en el con-
texto no solo de nifos con enfermedades cronicas, sino
también, aunque por supuesto con menor frecuencia,
en nifos aparentemente sanos con alguna alteracion
anatomica de dificil diagnostico, como podria ser el caso
de algunas hendiduras laringeas*, unida ademas dicha
disfagia, o no, a otras dificultades de alimentacion, en
ambos grupos de pacientes.

Os presentamos en esta revista una fantastica opor-
tunidad para actualizar vuestros conocimientos al
respecto y responder de manera practica a las dudas y
problemas mas habituales de nuestro ejercicio diario:
(qué es la DOF y qué consecuencias implica en los
nifnos?, ¢por qué se produce?, jcuando debo sospe-
charla?, ;se deberia despistar de manera sistematica
en algun grupo de pacientes y existen herramientas
adecuadas en Pediatria para dicho cribado?, ;como se
diagnostica y quién debe hacerlo?, ;cual es el papel de
las distintas especialidades y qué debemos aprender
de otros profesionales?, ;necesitan estos nifios ser
derivados a Unidades especificas y existen éstas en
Pediatria? Si trabajo en un Centro Terciario... ;deberia
plantearme crear dicho recurso si no existe, y como
puedo hacerlo?, ;como se trata y qué puedo hacer yo
como Pediatra?

Dichas preguntas se iradn respondiendo a través de:

1- La excelente y actualisima revision del tema del Dr.
Sergio Pinillos, como valiosa herramienta llena de di-
dacticos algoritmos de decisién, que facilitaran enor-



memente la compresion fisiopatologica de la DOF en
Pediatria, su diagndstico diferencial y su abordaje.

2- Los casos clinicos reales de dos pacientes muy
distintos y representativos, presentados por la Dra.
Maria del Carmen Rivero y el Dr. Justo Valverde, que
ejemplifican a la perfeccién cémo poner en practica
lo aprendido en la seccién anterior para el manejo de
situaciones reales.

3- La novedosa y enriquecedora exposicion de la Dra.
Mercedes Murray y D? Noemi Herndndez sobre las
herramientas de cribado en Pediatria y su proyecto de
validacion al castellano de la Pedi-EAT-10; la descrip-
cion del papel del logopeda y la didactica explicacion
de las técnicas que dichos profesionales emplean
para el diagndstico y tratamiento de la DOF en nifios,
tan desconocidas para la mayoria de los pediatras.

4 - La provechosa propuesta del Dr. David Gil y D? Encar-
nacion Garcia sobre las motivos para crear y poner en
funcionamiento una Unidad interdisciplinar de abor-
daje integral de disfagia pediatrica, los retos y dificul-
tades reales que encontramos en nuestro medio, y
como superarlos, a propdsito de la reciente creacion
de la Unidad Regional de Disfagia Infantil (URDI) de la
Region de Murcia.

La bibliografia en DOF es aun escasa, aunque en conti-
nuo crecimiento, y no existen Guias Clinicas especificas
en nuestro medio para la toma de decisiones en la
practica diaria, por lo que estamos seguros de que este
documento tan actualizado, basado en una minuciosa
revision de la literatura y elaborado por profesionales
con una amplia experiencia clinica en el tema, serd muy
util para cualquiera que quiera profundizar y resolver
dudas practicas en DOF.

Dra. ELVIRA CANEDO VILLARROYA

Médico adjunto de la Seccién de Gastroenterologia y
Nutriciéon Pediatrica.

Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus (Madrid).
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INTRODUCCION

La alimentacién es un complejo mecanismo que requie-
re la interaccion del sistema nervioso central y periférico,
el proceso deglutorio, el sistema cardiorrespiratorio y el
tracto gastrointestinal, con el soporte de las estructuras
craneofaciales y el sistema musculoesquelético!. Precisa
de la adquisicion progresiva de habilidades de acuerdo
con las etapas del desarrollo del nifo, y esta influencia-
da por el entorno y aspectos psicosociales. Cualquier al-
teracion en este proceso se denomina de forma genérica
trastorno de alimentacion (Feeding Disorder, en inglés),
con unos criterios clinicos recientemente definidos! y
una incidencia en pediatria en torno al 25-40%.

La disfagia es una forma de trastorno de alimenta-
cién que no constituye una enfermedad en si misma, si-
no un sintoma de una enfermedad neuroldgica, anatémi-
ca y/o psicosomatica, con una incidencia en aumento?,
en torno al 0,9% en Pediatria, pudiendo alcanzar has-
ta el 80-90% en pacientes con enfermedad neurolégi-
ca severa. De acuerdo con la definicion de la American
Speech-Language-Hearing Association (ASHA), supone
la alteracion de alguna de las fases de la deglucion y,
por tanto, del transporte del alimento de la boca al es-
témago. Segun la fase comprometida, se diferencian 2
grupos patoldgicos: disfagia orofaringea (DOF) y disfagia
esofdgica. Su evaluacion y tratamiento multidisciplinar
es vital para reducir las comorbilidades asociadas®.

Los trastornos de deglucion en la poblacion general
se asocian con una peor evolucién global del paciente,
tasas mas elevadas de malnutricion, mortalidad y com-
plicaciones, hospitalizaciones prolongadas y necesidad
de soporte al alta, respuesta inmunitaria deficiente y, en
general, peor calidad de vida.

FISIOLOGIA DE LA DEGLUCION

La deglucion tiene dos funciones basicas: garantizar un
adecuado estado nutricional y de hidratacion (eficacia
de la deglucion), y el aislamiento de la via aérea duran-
te la ingesta (seguridad de la deglucion), evitando la
aspiracion del alimento sélido y/o liquido y sus conse-
cuencias, ambas de especial importancia en la edad pe-
diatrica, al ser una etapa de desarrollo y crecimiento de
6rganos y sistemas.

La deglucion es un proceso complejo en el que in-
tervienen 26 pares de musculos, 6 pares craneales (V,
VII, 1X, X, X1, XI1), las 6 primeras raices cervicales, el
tronco del encéfalo y funciones cognitivas de la corte-
za temporoparietal* Consta de 4 fases (I TABLAS1v2):
preparatoria, oral, faringea y esofdgica, pudiendo ver-
se afectadas una o varias en el paciente con disfagia.
Las fases preparatoria y oral son voluntarias e invo-
lucran la masticacion y la formacion y transferen-
cia del bolo a la orofaringe. Durante la fase faringea,
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Disfagia orofaringea en Pediatria

Descripcion en lactantes mayores y nifios

TABLA 1 @ FASES DE LA DEGLUCION: CARACTERISTICAS DE CADA FASE
Fase / control Descripcion en neonatos >34 sem EG y lactantes <5-6 meses
Fase oral Fase preparatoria: fase involuntaria. Capacidad de ingesta

(involuntaria
en <5-6 meses
/ voluntaria en

el resto)

Fase faringea
(involuntaria)

tronco encefalico y coordinados con
la respiracion (labios, mejillas, mandibula, lengua).

Sello palatofaringeo abierto: permite respirar en esta fase.
Sello glosopalatino cerrado: evita el paso precoz del alimento

a la faringe

exclusiva para consistencia liquida (lactancia materna/
férmula), movimientos reflejos para succion mediados por el

Fase preparatoria: colocacién del alimento en

la boca, sello labial, masticacion (maduracion
progresiva). Formacion del bolo.

Sello palatofaringeo abierto: permite respirar en
esta fase.

Sello glosopalatino cerrado: evita el paso precoz
del alimento a la faringe.

Fase propulsiva: disparo/trigger deglutorio.

Fase propulsiva: disparo/trigger deglutorio (se inicia la apnea

deglutoria).

la via aérea.
Contraccion faringea: evita los residuos faringeos.

Apertura del esfinter esofagico superior: permite la entrada

del bolo en el eséfago.

Al final de esta fase se produce de nuevo la respiracion.

Fase esofagica Paso progresivo de alimento hasta el estémago.
(involuntaria)

Sello palatofaringeo cerrado: evita la regurgitacion nasal.

Sello de la via aérea: ascenso del hioides, ascenso de la
laringe, cierre de la epiglotis. Evita la penetracion/aspiracion en

Sello palatofaringeo cerrado: evita la
regurgitacion nasal.

Sello de la via aérea: ascenso del hioides, ascenso
de la laringe, cierre de la epiglotis. Evita la
penetracion/aspiracion en la via aérea.

Contraccion faringea: evita los residuos faringeos.

Apertura del esfinter esofagico superior: permite
la entrada del bolo en el eséfago.

Paso progresivo de alimento hasta el estémago.

TABLA 2 " FASES DE LA DEGLUCION: CARACTERISTICAS DE CADA FASE Y DISFAGIA SEGUN LA FASE AFECTA
Etapa Estructuras implicadas Actividades Tiempo Alteracion
Preparatoria oral = Labios. = Cierre de labios. Segun el
(involuntaria = Dientes. = Mezcla con saliva y masticacion. alimento
en <5-6 meses/ = Lengua. = Formacion del bolo.
voluntaria = Mejillas. = Movimientos reflejos.
en el resto) . :
= Paladar. = Succion: compresion del pezén de la mama o
tetina, sello bucal hermético, generacion de
presion de succion negativa (contraccion de
musculos suprahioideos, movimiento de la
lengua hacia atras). Disfagia
Oral = Lengua. = El bolo se mueve hacia atras. +/—- 1 segundo orofaringea
(voluntaria - = Se desencadena el reflejo de deglucion en la
involuntaria) pared faringea.
Faringea = Velo del paladar. = Se eleva el velo del paladar. < 1 segundo
(involuntaria) = Constrictor faringeo. = Peristalsis faringea.
= Epiglotis. = Se cierra la epiglotis.
= Laringe. = Se eleva y desplaza hacia adelante.
= EES. = Se relaja.
Esofagica = Esdfago. = El bolo entra en el eséfago. De8a20 Disfagia
(involuntaria) = La peristalsis lo propulsa al estémago. segundos esofdgica

refleja y requlada por los pares craneales IX y X, se pro-
duce el paso del bolo al eséfago tras la relajacion del
esfinter esofagico superior (EES) y la proteccion de la
via aérea (cierre de la nasofaringe y cierre glético). En
la fase esofdgica, también refleja, el bolo es propulsado
hacia el estdmago. Durante la deglucion, el centro de
la deglucion, ubicado en la tronco del encéfalo, inhibe

6 W nfopediatria

el centro respiratorio, produciendo un cese temporal de
la respiracion y del reflejo aductor laringeo, responsable
de cierre y proteccion refleja de la via aérea. Precisa de
una integridad anatémica de las estructuras implicadas,
ademas de la integridad neuroldgica en los diferentes
niveles (corteza cerebral, sustancia blanca, troncoen-
céfalo, bulbo, pares craneales, médula espinal y nervios



periféricos). Es, por tanto, sencillo entender la elevada
incidencia de DOF en los niflos con enfermedad neuro-
légica, con independencia de su etiologia.

Al nacimiento, succion y deglucion se coordinan con
la respiracion en lo que se denomina el ciclo de succion-
deglucion-respiracion (S-D-R)4. La succion es el patron
del lactante para alimentarse en los primeros meses de
vida, una actividad refleja que se transforma en volun-
taria (se encefaliza) pasados los 5-6 meses de vida. De
forma fisioldgica, durante los primeros 6 meses de vida,
algunos reflejos como el de mordedura, lateralizacion
lingual y extrusion desaparecen como tales, mientras
otros como el de ndusea, deglucion y tusigeno perma-
necen hasta la edad adulta. El desarrollo de la deglu-
cion tiene lugar en una serie de fases bien definidas que
se inician en la época prenatal y finalizan en torno a los
3 afos de vida, lo cual supone un hecho diferencial res-
pecto a la disfagia del adulto.

ETIOLOG,I'A DE LA DISFAGIA
OROFARINGEA

La etiologia de la DOF es heterogénea®, puede ser con-
génita o adquirida, de naturaleza anatémica o neurolégi-
ca, estatica o progresiva, organica o funcional y de diver-
sos grados de severidad. En grandes grupos etioldgicos,
cada uno de ellos con particularidades clinicas e historia
natural propia, podria clasificarse en: dafo cerebral con-
génito, dafo cerebral adquirido, enfermedades neurode-
generativas, anomalias craneofaciales, patologia car-
diorrespiratoria, miopatias inflamatorias y funcionales o
madurativas (" TABLA3").

La paralisis cerebral infantil (PCI) supone el grupo
etiolédgico mas frecuente de la DOF en la edad pediatri-
ca®, con una incidencia de DOF que puede alcanzar el
90% de los pacientes, especialmente en las formas mas
graves (GMFS IV-V). Son encefalopatias estaticas, no
progresivas, y por tanto con un potencial de desarrollo
neuroldgico variable segun cada paciente. La epilepsia,
frecuente comorbilidad en este grupo, principalmente
las formas farmacorresistentes, puede ser responsable
de un deterioro neurolégico progresivo y en particular de
DOF, suponiendo en si misma un factor de riesgo.

De los sindromes genéticos que con mas frecuencia
desarrollan DOF destacan los sindromes de Down, Pierre
Robin, DiGeorge, Cornelia de Lange, Moebius-disgene-
sias de tronco, alcohdlico fetal, Prader Willi y Williams.

Las enfermedades neurodegenerativas se caracte-
rizan por un deterioro neuroldgico progresivo como par-
te de su historia natural, lo cual hace que la situacion
respecto a la deglucién y la disfagia sea variable en el
tiempo. En algunas patologias, el deterioro neuroldgi-
co es rapido ya el primer afio de vida, y en otras se hace

Dr. SERGIO PINILLOS PISON

ETIOLOGIA DE LA DISFAGIA
OROFARINGEA PEDIATRICA

TABLA 3

Dario cerebral congénito

= Paralisis cerebral infantil (PCI).

= Encefalopatia hipdxico-isquémica.
= Sindromes genéticos.
Enfermedades neurodegenerativas

= Sindrome de Rett.
= Enfermedades metabdlicas de depdsito.
= Enfermedades neuromusculares.

Anomalias craneofaciales

= Fisura labiopalatina / anquiloglosia.

= Micrognatia / hipoplasia mandibular.

= Epidermdlisis bullosa / macroglosia.

= Traumatismo / tumores de la cavidad oral.
= Patologfa dental / Hipertrofia amigdalar.

Dario cerebral adquirido

= Traumatismo craneoencefdlico (TCE).

= Patologia vascular cerebral.

= Tumores del sistema nervioso central.

= Infecciones del sistema nervioso central.
= Enfermedades metabolicas.

Patologia cardiorrespiratoria

= Anomalias anatdémicas de via aérea.
= Paralisis de cuerda vocal.

= Neumopatias cronicas.

= Cardiopatias congénitas.

Funcional / madurativa

= Prematuridad .
= |diopaticas madurativas.
= Dispositivos externos de alimentacion.

Miopatias inflamatorias

= |ES, dermatomiositis, esclerodermia, otros.

significativo en la segunda década. De las enfermedades
por depdsito, son las que cursan con afectacién neuro-
légica las que asocian DOF, y habitualmente en etapas
precoces, aunque es variable segun la patologia. Las en-
fermedades neuromusculares se clasifican segun afec-
ten al asta anterior de la médula, a la union neuromus-
cular, a la placa motora o al musculo, y es comun a la
mayoria de ellas que los pacientes afectos estén sanos

a nivel cognitivo, siendo la afectacion prioritariamente
motora, lo cual confiere un patron caracteristico y di-
ferencial de su disfagia (“patron neuromuscular”), con
afectacion principalmente en la eficacia de fase oral y fa-
ringea mas que en la seguridad de la deglucion, a excep-
cion de las miopatias congénitas, en las que el compro-
miso es mixto, en eficacia y seguridad.

Ne 112021
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Las anomalias craneofaciales pueden ser congénitas
(las mas frecuentes) o adquiridas. Destacan la anquilo-
glosia (frenillo lingual) y la fisura labiopalatina. Habitual-
mente son aisladas y afectan principalmente a la efica-
cia de la deglucidn, pero si forman parte de un sindrome
con afectacion neurolégica, pueden suponer compromi-
so tanto en la eficacia como en la seguridad. Algunas de
ellas, principalmente las hipoplasias mandibulares, aso-
cian dificultad respiratoria al nacimiento (glosoptosis) y,
frecuentemente, DOF. La evolucion clinica es habitual-
mente favorable tras tratamiento quirdrgico, principal-
mente en las no sindrémicas. Entre las adquiridas se ha
de considerar la patologia bucodental (caries, malposi-
cion dental) y la hipertrofia amigdalar, que pude llegar a
ser responsable de una disfagia a sélidos.

En el dafio cerebral adquirido, a diferencia del con-
génito, hasta el momento de la lesion las habilidades
oromotoras y de la deglucién se habian desarrollado
acorde con la edad. La DOF y su evolucién van a depen-
der de la evolucion neuroldgica global. La incidencia del
traumatismo craneoencefalico (TCE) grave se ha ido re-
duciendo en las ultimas décadas, siendo muy frecuen-
te la DOF en fase aguda y subaguda, pero con progresi-
va mejoria hasta la recuperacion total a los 3 meses del
traumatismo, siempre que exista una adecuada evolu-
cién neuroldgica. De forma similar sucede en la DOF en
el contexto de la patologia vascular cerebral, en relaciéon

nfopediatria

con las secuelas motoras, si existen. Los tumores intra-
craneales son los mas frecuentes, y concretamente los
de fosa posterior en el nifio mayor de 1 afno, y ademas
son los que mas incidencia de DOF tienen, sobre todo
aquellos que implican al tronco del encéfalo. Los tu-
mores cervicales pueden ser responsables de DOF por
ocupacién de espacio, por afectacion de pares craneales
bajos a nivel de los orificios por los que se hacen extra-
craneales (IX, X, XI1), o por afectacion del nervio laringeo
en los tumores de tiroides. La evolucién va a depender
del tipo de tumor, de su ubicacion, del tipo de trata-
miento y de la respuesta al mismo y las recaidas, lo cual
los hace especialmente dindmicos respecto a otras etio-
logias de dafio cerebral adquirido. La principal causa de
disfagia en el paciente ingresado en una unidad de cui-
dados intensivos es la lesion traumatica de la via aérea
superior, ademas de la etiologia responsable del ingreso.

Patologia cardiorrespiratoria. Toda situacién clinica
que suponga un incremento de la frecuencia respirato-
ria, como las anomalias de la via aérea, las neumopatias
agudas - cronicas y las cardiopatias, suponen un riesgo
aumentado de DOF, principalmente en el neonato y el
lactante, por alteracion del ciclo succién-respiracion-de-
glucion. La fatiga durante la ingesta es también caracte-
ristica y puede resultar problemética conforme avanza la
toma. En cuanto a las anomalias anatémicas de via aé-
rea, destacan la laringomalacia, la traqueomalacia y las



estenosis subgldticas. La paralisis congénita de cuerda
vocal bilateral puede ser responsable de una dificultad
respiratoria y de disfagia, cuya evolucion dependera de la
etiologia y el tipo de pardlisis. Las unilaterales, de diver-
sa etiologfa, pueden provocar disfagia de forma transito-
ria hasta que la contralateral compensa, y la evolucion
ird a la par a la disfonfa. El cleft laringeo supone un de-
fecto anatémico en la membrana laringoesofédgica que
no condiciona dificultad respiratoria, pero si una DOF a
liquidos persistente en el tiempo (no madurativa) y cuyo
tratamiento es quirurgico. La tragqueotomia, con inde-
pendencia de la etiologia, puede suponer un riesgo au-
mentado de DOF por los mecanismos fisiolégicos (tanto
sensitivos como mecdnicos) que altera, aunque se ha de
individualizar en cada paciente. Las anomalias de via aé-
rea tienen una incidencia superior de enfermedad por re-
flujo gastroesofagico (ERGE), debido al aumento de pre-
sion negativa intratoracica, que a su vez puede ser causa
de empeoramiento y/o persistencia de la causa primaria.

Las miopatias inflamatorias pueden asociar DOF al
diagndstico y en etapas precoces de la enfermedad, y
tienden a remitir una vez se controlan con tratamiento
médico. La mas frecuente es la dermatomiositis juvenil.
Como enfermedad muscular, la afectacion se produce
predominantemente en la eficacia de la fase oral y farin-
gea de la deglucion (“patron neuromuscular”). En la es-
clerodermia sistémica, ademas de la disfagia es frecuen-
te el reflujo gastroesofagico.

En el grupo de la funcionales / madurativas se en-
cuentra la disfagia de la prematuridad, asociada a la al-
teracion del ciclo succidn-respiracion-deglucion propia
del prematuro y que tiende a mejorar con el paso de las
semanas. La disfagia madurativa, no necesariamente re-
lacionada con la prematuridad, es frecuente en el neo-
nato y el lactante, sin una prevalencia establecida, y se
caracteriza por una disfagia a liquidos que mejora con el
paso del tiempo (meses), habitualmente sin repercusion
respiratoria (aunque no siempre) y que puede precisar
de 2-3 afios para su resolucién completa. Los pacien-
tes portadores de dispositivos externos de alimentacion
(sonda nasogastrica, sonda de gastrostomia) de forma
prolongada sin ingesta oral asociada pueden desarrollar
un tipo de disfagia por hipersensibilidad / procesamien-
to sensorial, que precisa de un tratamiento rehabilitador
previo a plantear el inicio de la ingesta por boca.

MANIFESTACIONES CLINICAS

Los signos y sintomas sugestivos de DOF son diversos’.
Se podrian clasificar segun su relacion con un compro-
miso en la eficacia y/o en la seguridad de la deglucion®
(FTABLA4 "), y pueden variar segun la textura y el volu-
men del alimento (variacién que, en si misma, puede su-
poner una estrategia de compensacion de la disfagia).

Dr. SERGIO PINILLOS PISON

TABLA 4 " MANIFESTACIONES CLINICAS DE
LA DISFAGIA OROFARINGEA PEDIATRICA

Alteraciones en la eficacia

= Degluciones fraccionadas / multiples.

= Tomas prolongadas.

= Estornudos durante / tras las tomas.

= Sensacion de stop referida en el cuello.

= Incoordinacién aparente succion - deglucion.
= Pérdida progresiva de peso.

= Nauseas durante las tomas.

= Sudoracion durante las tomas.

= Fatiga aparente durante las tomas.

= Regurgitacion nasal (emision de alimento por la nariz).
= Residuos orales.

Alteraciones en la seguridad

= Tos / atragantamiento.

= Gorgoteo en la faringe.

= Cambios en la coloracion facial.

= Lagrimeo y congestion ocular.

= Incoordinacién aparente succion - deglucion.
= Cambios en la tonalidad de la voz.

= Babeo.

= Nauseas durante las tomas.

= Rechazo de las tomas.

= Apneas.

= Infecciones respiratorias de repeticion.
= Neumopatia cronica.

La tos con la ingesta es el mas caracteristico, aunque no
siempre estd presente (aspiraciones silentes), como su-
cede en el paciente con enfermedad neuroldgica severa®
(un 40% de los nifos con Gross Motor Function Classifi-
cation Scale 1V-V) y en el neonato - lactante (el 80% de
las aspiraciones se dan en este grupo de edad), por au-
sencia o inmadurez del reflejo tusigeno.

El lactante y el nifio pequefio suponen un grupo cli-
nico de especiales caracteristicas, tanto por la inmadu-
rez anatémica y funcional como por ser una etapa critica
de desarrollo de d6rganos y sistemas.

El compromiso en la seguridad puede ser responsa-
ble de un sindrome aspirativo crénico®, cuya existencia y
severidad va a depender del contenido aspirado, el volu-
men y tiempo de evolucién. EL compromiso en la efica-
cia puede condicionar una desnutricién y/o una deshi-
dratacion.

En la préctica, en ocasiones resulta dificil estable-
cer una diferencia clara entre la disfagia orofaringea y la
disfagia esofagica, y es una de las primeras conclusiones
que deberiamos obtener de la historia clinica. De forma
general, las diferencias entre unay otra se recogen en la

TABLAS .
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TABLA 5 @ DISFAGIA OROFARINGEA VS. EVALUACION Y METODOLOGIA
DISFAGIA ESOFAGICA DIAGNOSTICA DE LA DISFAGIA
Orofaringea Esofagica o . . .

El objetivo de una evaluacion clinica detallada y siste-
Neuroloégicamente Neuroldgicamente sano. matica es confirmar la existencia de la DOF, determinar
enfermo. su severidad y valorar la eficacia de diversas medidas te-
Predominantemente a Predominantemente a rapéuticas que permitan compensar el déficit (modifica-
liquidos. solidos. cioén de texturas, volumenes, posicion, utensilios, etc.).

Dicha evaluacion ha de ser multidisciplinar y variara se-

S ion de st ical. 'S ion de st
ensacion de stop cervica ensacion de stop gun la patologia responsable de la DOF, su severidad, las

retroesternal. i - )
anomalias asociadas y el contexto psicosocial del pa-
Sintomas tipicos Regurgitacion tardia, dolor ciente.
(ver 'TABLAZ "), torécico, pirosis.

Historia clinica especifica.  Historia clinica especifica. — Historia clinica

Afectacion de eficacia y Afectacion de eficacia y

sequridad. seguridad. En la edad adulta existen varias herramientas de cribado

de la disfagia orofaringea, siendo tres de las clasicas el
Sydney Swallow Questionnaire, Dysphagia Disorder Sur-
vey (DDS) y el 10 item-Eating Assessment Tool (EAT-10)°.
En la edad pediatrica, y desarrollada para el paciente
con discapacidad neuroldgica, disponemos, entre otras,
de la Pediatric-EAT-10°, una adaptacion de la herramien-
ta desarrollada en adultos y de la que no existe en la
actualidad una version validada en castellano. Evalua el
riesgo de DOF mediante un cuestionario de 10 items (es-
cala de Likert) en el que “0” supone ausencia de proble-

a may “4” problema severo, de forma que una puntuacién

- igual o superior a 3 supone riesgo de DOF (I'TABLA6").

“’ Recientemente se ha publicado una escala pediatrica

) especifica para niflos con pardlisis cerebral que evalua el
riesgo de disfagia y de desnutricion.

8
-™
& y’ ; Como sucede en cualquier entidad clinica, resulta de

gran importancia realizar una historia clinica sistematica
(FTABLA7"). Se ha de conocer la enfermedad de base, si
existe, su historia natural, si es estética o progresiva (neu-
rodegenerativa) y su tratamiento actual. El Gross Motor
Function Scale (GMFS) es una escala de funcion motora
gruesa en el paciente con paralisis cerebral infantil, cuya

\:"r" severidad de afectacion se relaciona directamente con la
Y B N, incidencia de disfagia (GMFS V-V en torno al 90%), su se-
,@/ g veridad y el riesgo de aspiraciones silentes®. De la misma

manera, hay una relacion directa con la capacidad para
la comunicacién y la manipulacion fina.

Se han de considerar las posibles patologias asocia-
das que pueden interferir en la alimentacion, como la
epilepsia (su control y el numero de farmacos que pre-
cisa), la patologia bucodental, los trastornos de motili-
dad intestinal (reflujo gastroesofdgico —RGE-, trastornos
del vaciamiento gastrico y estrefiimiento) y la existencia
de sintomas sugestivos de sindrome aspirativo crénico
(SAC) por compromiso en la seguridad4, ademas de las
caracteristicas de la alimentacién del nifio en el momen-
to de la evaluacion, los sintomas y signos clinicos suges-
tivos de DOF con cada textura, asi como la sialorrea (an-
terior y posterior) y su severidad.
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TABLA 6 @ CRIBADO DE LA DOF PEDIATRICA. PEDIATRIC EAT-10 (EATING ASSESSMENT TOOL)
Nivel Descripcion del tipo de dieta Nivel Descripcion del tipo de dieta
1 (’;/“ huo.r?o gana peso debido a su problema de 6 Tragar parece que a mi hijo le resulta doloroso.
eglucion.
2 EL problema‘ para tragar de mi hijo interfiere 7 Mi hijo no quiere comer.
en su capacidad para comer fuera de casa.
3 Tragar liquidos supone un esfuerzo extra 8 A mi hijo se le queda la comida en la garganta y
para mi hijo. se ahoga mientras come.
4 Tragar §o!!dos supone un esfuerzo extra 9 Mi hijo tose mientras come.
para mi hijo.
5 Mi hijo se atraganta cuando traga. 10 Tragar es estresante para mi hijo.

Cada item se evalia mediante la escala de Likert, de 1 a 4. Si el resultado es =3, implica riesgo de DOF.
Adaptado de Serel S, et al. Neurogastroenterol Motil. 2018; 30(11): 1-5.

TABLA 7

Antecedentes
meédicos

Antecedentes
quirdrgicos

Patologia
bucodental

Clinica respiratoria
“sindrome aspirativo
cronico”

Clinica digestiva
“dismotilidad
gastrointestinal”

Alimentacion

Clinica de disfagia

Sialorrea

HISTORIA CLINICA EN LA DISFAGIA OROFARINGEA PEDIATRICA

= Enfermedad de base. Historia natural. Estatica o progresiva.
= Epilepsia. Grado de control. Nimero de farmacos.
= Enfermedades asociadas. Tratamiento médico de base.

= Abdominal. Traumatologia - Ortopedia.
= Neurocirugia. Portador de VDVP.

= Dolor asociado. Seguimiento odontoldgico.
= Higiene oral en caso de dispositivo externo de alimentacion.

= Bronquitis y/o neumonias de repeticién.

= Necesidad de antibidticos y/o broncodilatadores (evaluacion indirecta).

= Tos cronica, fiebre intermitente, mucosidad persistente.

= Persistencia o no en época estival.

= Control por Neumologia. Tratamiento médico de base.

= Reflujo gastroesofagico: nduseas, vomitos, regurgitaciones, irritabilidad con las tomas, tos
nocturna sin mucosidad. Tratamiento médico.

= Estrefiimiento. Tratamiento.

= Aerofagia. Tratamiento.

= Tipo de dieta. Escala de FOIS.

= Dietas especiales. Alergias alimentarias. Dieta cetogena.

= Uso de espesante. Tipo de espesante.

= Suplemento nutricional. Tipo. Volumen diario.

= Dispositivo externo de alimentacién (DEA): sonda nasogastrica, sonda pospildrica, sonda de
gastrostomia, botén gastrico, gastroyeyunostomia.

= Alimentacion oral exclusiva, exclusiva por DEA, mixta boca-DEA.

= Pauta de administracion. Tiempo de ingesta.

= Registro dietético.

= Autonomia y actitud en relacién con las tomas.

= Utensilios especiales para sélidos y liquidos.

= Sintomas por texturas / consistencias: sélido, chafado, triturado, dobles texturas, liquido
espeso y liquido claro.

= Compensacion de los sintomas con consistencia y/o volumen.

= Diagndstico previo y método de evaluacion.

= Incluido el programa de rehabilitacion.

= Sialorrea anterior. Severidad (Thomas - Stonnel scale, Drooling Rating Scale). Tratamiento
(anticolinérgicos).

= Sintomas sugestivos de sialorrea posterior (tos / atragantamiento subito no relacionado con la
ingesta ni con aparente reflujo).
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TABLA 8
Nivel FOIS nifios >7 afios y adultos
1 Nada por via oral.

2 Dispositivo externo + minima ingesta por via oral.

calcrico significativo).

4 Via oral total con una unica consistencia.

necesidad de adaptacion.

Dispositivo externo + ingesta por via oral (con aporte

Via oral total con multiples consistencias pero con

FUNCTIONAL ORAL INTAKE SCALE (FOIS)

FOIS lactantes y nifios hasta 7 afios
Nada por via oral.
Dispositivo externo + minima ingesta por via oral.

Dispositivo externo + ingesta por via oral (con aporte
caldrico significativo).

Via oral total pero con necesidad de adaptacion y/o
compensacion y/o no ampliada a la alimentacién con
biberon.

6 Via oral total con multiples consistencias sin necesidad

de adaptacién pero con restricciones.
7 Via oral sin restricciones.

Adaptado de Yi YG, et al. JPGN. 2020; 71(5): 686-91.

La escala FOIS (Functional Oral Intake Scale)*® des-
cribe el tipo de dieta que realiza el paciente con disfagia.
La escala original, desarrollada en adultos y aplicable
en nifos por encima de 7 afios (I TABLA8"), determina la
existencia de 7 niveles, desde el nivel 1, en que la inges-
ta es completa mediante un dispositivo externo de ali-
mentacion (DEA), hasta el nivel 7, en que la dieta es oral
completa, sin restricciones ni medidas de adaptacion.
Para el nifo con edad inferior a 7 afios se ha realizado
una adaptacion de acuerdo con el tipo de alimentacién
propia de la edad, reduciendo el nimero de niveles a 5
(FTABLAB"). Sus limitaciones son que no considera la in-
gesta de un suplemento nutricional ni el tiempo necesa-
rio para la ingesta. Resulta de utilidad para conocer de
forma rapida y sencilla el tipo de dieta que realiza el pa-
ciente y poder comparar las modificaciones en el tiempo
o tras el inicio de determinadas medidas terapéuticas.

— Exploracion fisica

Es precisa la realizacion de una exploracion oromoto-
ra sistematica, que evalua la integridad y caracteristicas
anatomicas y funcionales de las estructuras implicadas
en la deglucion. Idealmente es realizada por una lo-
gopeda especialista en deglucion. Y también una eva-
luacion del estado nutricional (signos fisicos de des-
nutricién y estudio antropométrico) que evidencie un
compromiso o integridad de la eficacia de la deglucion
(| TABLA9 ).

— Evaluacion clinica de la deglucién

La evaluacion sistemética de la deglucion permite un

adecuado diagndstico de la disfagia y su etiologia, plani-
ficar el tratamiento, monitorizar la evolucion en el tiem-
poy la respuesta a medidas terapéuticas. Es importante

nfopediatria

Via oral total sin necesidad de adaptacion y/o
compensacion, segun la edad.

conocer, de forma individual y en general todo el equi-
po evaluador, una terminologia especifica de la deglu-
cion — disfagia (" TABLA10 ). Dicha evaluacion, realizada
por personal especializado (idealmente, un logopeda),
en un entorno tranquilo, con el nifo correctamente po-
sicionado, bajo monitorizacion pulsioximétrica (un des-
censo en la saturacion superior al 3% respecto a la ba-
sal es un signo indirecto de compromiso en seguridad) y
evaluando diferentes voltimenes y consistencias, apor-
ta una informacion de gran utilidad. Existen diferentes
tests clinicos y escalas!! de valoracién sistemética segun
la patologia y edad del paciente, algunos de los cuales
de dificil aplicacién en la practica, con unas propiedades
psicométricas no bien definidas, y que no evaltan direc-
tamente las aspiraciones silentes (no acompanadas de
tos). Se han de considerar también diferentes dominios:
oromotor, alimentacion-deglucién, ambiente, comporta-
miento y actitud. Como norma general, la evaluacion cli-
nica de la deglucidn se realiza mediante:

Test de volumen-viscosidad (MECV-V). Test estandar
de evaluacion no instrumental en el adulto (sensibili-
dad del 85%). Se administra liquido, agua o zumo, es-
pesado para obtener diferentes consistencias (liquido,
néctar, miel, pudin) ofrecidas a volumenes crecien-
tes (2,5, 5, 10, 20 ml). Se valoran signos y sintomas de
DOF segun consistencia y volumen.

La observacién directa de la ingesta. Estandar de
evaluacion en el nino. Similar al MECV-V, en volume-
nes y consistencias, pero utilizando alimentos cotidia-
nos e idealmente preparados y ofrecidos por la fami-
lia. Evalua la eficacia y seguridad de la deglucion, la
actitud del nifo frente a la comida, la técnica de ad-
ministracion y los utensilios utilizados por la familia.
Permite el diagndstico de DOF, identificar situaciones
de riesgo, y recomendar medidas de compensacion.
Puede acompanarse de la auscultacion cervical.



TABLA 9

Oromotora

Estado nutricional

TABLA 10

Término

Sello labial

Degluciones multiples

Residuos orales

Drenaje posterior precoz

Trigger deglutorio

Regurgitacién nasal

Residuos faringeos

Penetracion en la via aérea
Aspiracion de la via aérea

Mecanismos eficaces de
proteccion

Aspiracion silente

Compensacion

Dr. SERGIO PINILLOS PISON

EXPLORACION EN LA DOF PEDIATRICA

Exploracion

= Pares craneales implicados en la deglucién: V, VII, IX, X, XI, XII.

= Anatomia - funcion: labios, dientes, tipo de mordida, encias, frenillo lingual (escala
anatémica de Coryllos y funcional de Hazelbaker y LATCH) y labial, paladar, lengua,
uvula, amigdalas (escala de Brodsky y Friedman), permeabilidad de la via aérea
(escala de Mallampati).

Sensibilidad: mejilla, mucosa yugal, labios, surcos, paladar.

Fuerza: maxilar, mandibular, labial y lingual.

Reflejos: velo del paladar, busqueda, ndusea, succion, protrusion lingual.

= Aspecto nutricional: desnudo en el lactante / en ropa interior en el nifio.

Signos fisicos de desnutricion: piel, cabello, ojos, esmalte dental, labios, encias,
unasy otros.

Antropometria:

- Peso (masa corporal), talla (crecimiento longitudinal), perimetro cefalico
(desarrollo del sistema nervioso), perimetro braquial (estado nutricional actual).

- Medidas segmentarias: longitud del brazo, longitud tibial, altura talén-rodilla.

- Pliegues cutdneos (grasa subcutanea); bicipital, tricipital, supraescapular,
suprailiaco.

= indices nutricionales: indice de masa corporal (IMC) o de Quetelet, indice de

Waterlow, indice de Shukla, indice de Kanawati y McLaren.

TERMINOLOGIA EN LA EVALUACION DE LA DISFAGIA

Significado

Contencion del contenido oral por los labios evitando su salida al exterior desde la
boca.

Cuando para la propulsion del contenido alimentario se precisan mas de 3
degluciones por bocado / cucharada. Supone una debilidad en la propulsién lingual.

Residuos de alimento finalizada su deglucion. Implica alteracion en la formacion del
bolo y/o en la propulsion lingual.

Paso del alimento a la faringe durante la fase oral. Implica disfuncion del sello
glosopalatino. Es una situacion de riesgo.

El desencadenante (trigger) de la fase faringea de la deglucion es la propulsion
lingual.

Paso del alimento a la fosa nasal desde la faringe durante la fase faringea. Implica
disfuncion del sello palatofaringeo.

Residuos de alimento una vez finalizada la fase faringea. Son consecuencia de un
defecto en la contraccién faringea o de una dificultad en la apertura del esfinter
esofagico superior.

Pueden verse en la vallécula y/o los senos piriformes.
Supone una situacion de riego de compromiso de la via aérea.

Paso del alimento al vestibulo laringeo que no sobrepasa las cuerdas vocales.
Paso del alimento al vestibulo laringeo que sobrepasa las cuerdas vocales

Cuando el material que es penetrado en el vestibulo o aspirado a la traquea es
retornado a la faringe. Habitualmente, en relacién con la tos.

Es la aspiracion que no va acompanada de tos.

Cuando la alteracion objetivada puede resolverse (“compensarse”) modificando el
volumen, la consistencia, maniobras especificas, utensilios o control postural.
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Test del colorante azul (Blue Dye Test) o test de
Evans!?. Variante de observacion de la ingesta en el
paciente portador de traqueotomia. El alimento se ti-
fie de azul (colorante alimentario). La aspiracion, du-
rante o tras la ingesta, de restos tefiidos de azul evi-
dencia la aspiracion en la via aérea. Tiene mayor valor
predictivo positivo que negativo, de forma que su ne-
gatividad no excluye la aspiracion.

Auscultacion cervical®®. Evalua las propiedades acus-
ticas de los sonidos deglutorios y el compromiso en

la seguridad de la deglucién (aspiracion, coordinacion
succion-respiracion deglucion y los residuos faringeos)
durante la ingesta. Existe escasa evidencia de su uso
en la edad pediétrica. Cuando se realiza con microfo-
no de alta definicion en vez del fonendoscopio puede
considerarse una técnica instrumental.

— Exploraciones complementarias en la
evaluacién de la DOF

Cuando existen dudas de compromiso en la seguridad o
se sospechen aspiraciones silentes, es preciso realizar una
evaluacion instrumental®. La VFS y la VEES estan consi-
deradas el gold estdndar en la evaluacion instrumental
de la disfagia orofaringea en Pediatria y en la edad adulta.
Con particularidades e indicaciones especificas, son com-
patibles e incluso complementarias (FTABLA11), y estan
estandarizadas en la edad pediatrica.

Videofluoroscopia (VFS). Evalia anatémica y funcio-
nalmente, con contraste radioldgico y mediante ima-
gen de escopia continua (a 15-30 frames por segun-
do), todas las fases de la deglucion: oral, faringea y
esofagica'®. Capaz de objetivar las aspiraciones silen-
tes (no acompafiadas de tos) y la respuesta a manio-
bras especificas. Se utiliza contraste radioldgico, solo
o con alimento adecuado a la edad.

Videoendoscopia de la deglucién (VEES). Buena co-
rrelacion con la VFS. Explora la via aérea superior a
nivel anatémico (anomalia estructural, signos indi-
rectos sugestivos de RGE), funcional y la deglucion?e.
Se explora, mediante un videolaringoscopio, la efica-
cia y el compromiso de la via aérea durante la ingesta
mediante alimentos de uso cotidiano tefidos (verde
o azul habitualmente) para facilitar la identificacion
visual de la aspiracion. Es especifica para evaluar la
sensibilidad faringea (si estd comprometida, incre-
menta 10 veces el riesgo de aspiracion) y la secrecién
salival (volumen y aspiracion en la via aérea).

Manometria faringoesofdgica de alta resolucién.
Evalua la contraccion faringoesofdgica y la apertura
del esfinter esofagico superior, la propulsion esofagica
y la apertura del esfinter esofdgico inferior. Idealmen-
te, asociando pH-impedanciometria, que evalua el re-
flujo gastroesofagico.

infopediatria

Otros. Endoscopia digestiva (principalmente en la
evaluacion de la disfagia esofagica), ecografia, elec-
tromiografia, auscultacién cervical digital, transducto-
res de presion intraoral, acelerometro, pletismografia
respiratoria, neumotacografia.

Evaluada la deglucion, se han de definir las caracteristi-
cas de la disfagia y su severidad. Para ello se usan es-
calas clinicas como EDACS (Eating and Drinking Abili-

ty Scale)'’, DOSS (Dysphagia Outcome Severity Scale)

y DDS (Dysphagia Disorder Survey). La escala EDACS
(FTABLA'12), sencilla y de fécil aplicacion, establece 5
niveles: el nivel 1 implica la seguridad y eficacia de la
ingesta de liquido y sélido, y el 5 supone un severo y no
compensable compromiso de la seguridad de la deglu-
cién que obliga una alimentacion completa mediante un
dispositivo externo de alimentacion. Entre sus limitacio-
nes esta que no especifica la autonomia del paciente pa-
ra la ingesta. Las otras escalas indicadas si describen la
disfagia por severidad (ausente, leve, moderada y severa).

TRATAMIENTO DE LA DISFAGIA
OROFARINGEA EN LA EDAD PEDIATRICA

El tratamiento de la DOF, tanto en la edad pediatrica co-
mo en el adulto, es multidisciplinar, y en términos gene-
rales se puede clasificar en:

Tratamiento etiolégico: de aquellas patologias en las
que dicho tratamiento sea posible, como son las ano-
malias craneofaciales y de la via aérea, etc. Incluiria-
mos en este grupo el adecuado tratamiento médico
de las patologias que condicionan la disfagia.

Tratamiento nutricional: se basa en la compensacién,
si es posible, del compromiso tanto en seguridad co-
mo la eficacia de la deglucion, permitiendo un ade-
cuado estado nutricional y de hidratacién, asi como
la integridad pulmonar, y evitando el desarrollo de un
sindrome aspirativo cronico.

Tratamiento rehabilitador: adaptativo, control postural
y del tono muscular, restitucional (procesamiento sen-
sorial y terapia miofuncional) y maniobras especificas.

Otros aspectos a considerar, como son la patologfa
bucodental, el reflujo gastroesofagico, los trastornos
del vaciamiento gastrico, la aerofagia, el estrefiimien-
toy el dolor (por ejemplo, el asociado a las anomalias
esqueléticas). Son entidades que se han de buscar ac-
tivamente y tratar de manera intensiva, pues pueden
afectar indirectamente a la alimentacién.

— Tratamiento nutricional

El objetivo del soporte nutricional en el paciente con
disfagia es mantener y/o recuperar un adecuado esta-
do de nutricion e hidratacion, y prevenir las infecciones



TABLA N
VFS

DIFERENCIAS ENTRE VFS Y VEES
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VEES

Condiciones previas

No precisa ayuno, aunque si es conveniente para estar mas

receptivo, principalmente en el nifio pequefio.
No precisa anestesia.

No precisa ayuno, aunque si es conveniente para estar
mas receptivo, principalmente en el nifio pequefio.
Aplicar lidocaina al 2% a nivel de la fosa nasal anterior
con un bastoncillo de algodén.

Material para la exploracion

Contraste radioldgico a diferentes volumenes y consistencias

Comida habitual (idealmente aportada por la familia)

(néctar, liquido, miel, pudin, solido) segun la edad del paciente = con diferentes consistencias, segun la edad y el tipo de

y el tipo de dieta que realiza. Pueden utilizarse alimentos con

diferentes texturas impregnados en contraste radioldgico.

dieta que realiza, tenidas con colorante alimentario (azul
o verde).

Exploracién anatémica y funcional

Anatomia Funcion
= Labios = Formacion del bolo.
= Dientes = Sello palatogloso.
= Lengua = Progresion a faringe.
= Uvula = Contraccion faringea.

= Paladar blando
= Nasofaringe

= Sello palatofaringeo.
= Funcionalidad de la via

= Orofaringe area.

= Vallécula = Apertura del esfinter

= Epiglotis esofagico.

= Traquea = Funcionalidad esofégica.
= Eséfago.

= Dispositivos externos
(sonda, traqueotomia).

Fases: Oral, faringea, esofagica.

Anatomia Funcion
= Faringe,

= Repliegues aritenoideos
= Cuerdas vocales

= Contraccion faringea.
= Movilidad del aritenoides
= Movilidad y sellado de

= Epiglotis las cuerdas vocales
= Amigdalas = Movilidad de la epiglotis
= Base de la lengua y base de la lengua
= Vallécula = Residuos en la vallécula

y los senos piriformes.

= Senos piriformes
= Sensibilidad laringea.

= Espacio subglético
= Hendidura interaritenoidea
= Secrecion salival.

Fases: Faringea, oral indirecta.

Objetivos

= Adaptacion de la dieta (sélidos y liquidos).
= Respuesta a modificaciones posturales.

= Dar objetividad a la colocacion de dispositivo externo de alimentacion si la disfagia es severa y no compensable.

Evaluacién especifica

= Apertura del esfinter esofdgico superior.

= Cleft laringeo (no siempre).

= Fase esofagica (y gastroduodenal si precisa).
= Sospecha de fistula traqueoesofégica.

= Movilidad de las cuerdas vocales.
= Anomalia anatomica de la via aérea.
= Retencion salival basal.

Pacientes*

= Lactantes pequenos.

= PCl, especialmente las distonicas.
= Sospecha de fistula TE.

= Evaluacion de la fase esofdgica.

= Pacientes neurolégicamente sanos.

= Paciente colaborador.

= Patologfa del area ORL.

= Paciente sin posibilidad de desplazarse.

Limitaciones

= Radiacion ionizante.

= Precisa la colaboracion del paciente.

= No hay estandares en la edad pediétrica.

= No explora comida.

= Precisa equipamiento especifico.

= No explora la secrecion salival.

= No visualiza directamente la via aérea.

= Precisa desplazamiento a la sala de escopia.

= No visualiza el momento de la deglucién.
= Precisa colaboracion del paciente.

= No hay estandares en la edad pediatrica.

= Precisa equipamiento especifico.

= No explora la fase oral ni la fase esofagica.

= La evaluacién de la seguridad de la fase faringea la
realiza de forma indirecta.

*Aunque a cualquier paciente se podria realizar uno u otro procedimiento.
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Disfagia orofaringea en Pediatria

TABLA 12 Il EATING AND DRINKING ABILITY 1- Funcionalidad del intestino: es el primer aspecto a
CLASSIFICATION SCALE (ESCALA EDACS) considerar; si el intestino presenta una integridad
Nivel Explicacién anatomica y funcional que permita su utilizacién, que

sea funcionante, de lo contrario debemos recurrir a la

1 Come y bebe de forma segura y eficaz. nutricion parenteral.

2 Cgme.y bebe de forma segura pero con limitaciones en la 2- Condiciones adecuadas para la ingesta por via oral:
eficacia. que no exista significativa alteracion del sensorio, que

3 Come y bebe con algunas limitaciones en la seguridad y tenga capacidad para un adecuado posicionamien-
posiblemente en la eficacia. to (tronco-cabeza y cuello) y sedestacién durante la

ingesta, y que no tenga una exploracion oromotora

desfavorable (ausencia de reflejo nauseoso / sensibi-
5 Incapaz de comer y beber de forma segura. Valorar la lidad faringea, entre otros). Este aspecto adquiere es-

colocacion de una sonda nasogastrica. - . ~ .
pecial importancia en el dano cerebral adquirido.

4 Come y bebe con importantes limitaciones en la seguridad.

3- Seguridad de la deglucién: el compromiso de la se-

respiratorias de etiologfa aspirativa'®. Ha de ser indivi- guridad es mas limitante que el de la eficacia, de ahi

dualizado y adaptado a la situacion clinica del paciente. que su evaluacion seré prioritaria. Es en este punto

De forma esquemética, puede resumirse en forma de al- donde la evaluacion clinica e instrumental adquie-

goritmo (MEENETY¥M)", que considera de manera siste- ren especial importancia. Si no es segura, hemos de

maética y progresiva diferentes aspectos: determinar si ese compromiso es compensable (con
FIGURA 1

Nutricion 2 @ ¢Intestino @ s Nutricién enteral
parenteral funcionante? /oral

@ | ¢Esta en condiciones de
iniciar la ingesta via oral?

9

Nutricién enteral ; Deglucion Nutricién oral
4 @ 4 ; ? £ @ - (veg = @ >
exclusiva ¢Compensable? segura? (NO)

| 9 !

s Dispositivo externo de NO adaptada (NO-A) PEN ¢Deglucion
alimentacion (DEA) (solidos y liquidos) eficaz?
I/ Segun tiempo l \I/ é
de uso
Sonda Sonda de Deglucion eficaz? NO Nutricién oral
nasoenteral gastrostomia ¢Pegiucion eficaz: suplementada (NO)
(NO-S)
{ERGE/
riesgo
aspirativo?
Sonda Sonda de NO-A suplementada -
. , - —>| ?
pospildrica gastroyeyunostomia O (NO-AS) ¢Cubre requerimientos
1 ¢ é
Nutricion mixta oral - DEA Nutricion oral exclusiva NO NO-S
NO-A NO-A-S

SOPORTE NUTRICIONAL EN LA DOF PEDIATRICA

NO: Nutricion oral; NO-A: Nutricién oral adaptada (sélidos / liquidos) = Alimentacion de textura modificada;
NO-S: Nutricién oral suplementada (Nutricion clinica); 0-A-S: Nutricion oral adaptada (textura modificada) y suplementada.
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modificacion de textura, volumen, utensilios y posi-
cionamiento, etc.). La nutricion oral adaptada (a so-
lidos y/o a liquidos) es aquella que compensa la dis-
fagia con modificacion de la textura. Si la deglucion
no es segura ni compensable, es preciso limitar la
ingesta oral y se ha de colocar un dispositivo externo
de alimentacion (DEA) por el que realizar una dieta
exclusiva. La sonda serd nasogastrica o nasoenteral
si existe riesgo de aspiracion (reflujo gastroesofagico,
paralisis de cuerda vocal bilateral, gastroparesia), y si
es necesaria por un periodo superior a 6-8 semanas
se debe colocar una sonda de gastrostomia o gastro-
yeyunostomia.

- Eficacia de la deglucion: la alteracion en la eficacia
puede condicionar desnutricién y deshidratacion. Si
la alimentacion oral (adaptada o no) no permite al-
canzar los requerimientos nutricionales, se ha de ini-
ciar suplementacion (nutricion oral suplementada).
En ocasiones, la adaptacion de la dieta oral (que no
ha sido precisa por seguridad) puede compensar un
compromiso en la eficacia y se ha de considerar. Exis-
ten diferentes métodos de suplementar el alimento
y diferentes tipos de férmulas de nutricién enteral.

Dr. SERGIO PINILLOS PISON

Cuando a pesar de la adaptacion y/o suplementa-
cion no se alcanzan los requerimientos nutriciona-
les, se ha de valorar la necesidad de un DEA, pero en
este caso para realizar una alimentacion mixta boca
/ DEA.

Calculo de los requerimientos nutricionales: es comun
a cualquier entidad.

Energia: El gasto energético basal (GEB) se calcula
mediante férmulas especificas (de la OMS o Schofield)
y supone el 60-70% del gasto energético total (GET).
Se han de considerar otros factores, como la actividad
fisica, el tono muscular, el incremento de necesidades
asociado a la propia enfermedad, etc.

Macro y micronutrientes: segun la cantidad dietética
recomendada (RDA) de la organizacion mundial para
la salud (OMS).

Liquidos: los requerimientos de liquidos se calculan
utilizando la férmula de Holliday-Segar.

— Adaptacion de la dieta

El objetivo de la adaptacién de los alimentos es com-
pensar un compromiso en la eficacia y/o en la seguridad
de la deglucion.

Existen diferentes clasificaciones de las dietas
adaptadas, principalmente en relacién con el drea geo-
gréfica en que han sido desarrolladas. La clasica para el
alimento solido es la definida por la Asociacion Ameri-
cana de Dietistas (triturada, modificada mecanicamen-
te, avanzada y normal) y la de la Asociacion Britanica
de Dietistas para liquidos (néctar, miel y pudin). En el
ano 2017, la Iniciativa Internacional de Estandarizacién
de la Dieta en Disfagia (IDDSI)?° publicé una clasifica-
cién que pretende unificar, para nifos y adultos, y para
liquidos y sélidos, las terminologias de las diferentes
dietas para el paciente con disfagia. Las clasifica en 8
niveles continuos (0-7); los liquidos van del 0 al 4 y los
solidos del 7 al 3. Hay disponible una version en caste-
llano (' TABLA13 "),

La adaptacion de las texturas se puede realizar de
manera natural o con productos espesantes artificiales
(principalmente para los liquidos) a base de almidén de
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TABLA 13 I CLASIFICACION IDDSI
Nivel Nomenclatura Comentario
0 Fina Cualquier liquido de forma segura.
1 Ligeramente espesa Predominantemente usado en Pediatria.
Poco espesa Fluye de una cuchara.
Moderadamente espesa Puede ser bebida en taza y comida con cuchara.
Puré / extremadamente espeso Se come con cuchara y puede ser posible con tenedor.
Picado y humedo Se puede comer con cuchara o tenedor, necesita minima masticacion.

Blando y tamano bocado Se come con cuchara, tenedor o palillos.

~N o0 o A WN

Normal No se adaptan las texturas y se pueden mezclar.

TABLA 14 " TRATAMIENTO REHABILITADOR EN LA DISFAGIA OROFARINGEA
Procedimiento adaptativo

= Adaptacion del entorno.

= Adaptacion del material para la ingesta.

= Control postural / Optimizacion del tono muscular.
= Modificacion - adaptacion de la textura de la dieta.

Procedimiento restitucional

Procesamiento sensorial Terapia miofuncional

= Tactil: palmar / plantar. = |OPI EA.

= Visual. = Electroestimulacion EP.

= Vestibular. = Presoterapia EP.

= Olfativo. = Termoterapia EP.

= GQustativo. = Vendaje neuromuscular EP.

= Otras seguin el modelo o concepto de intervencion.
Maniobras

Compensatorias
Facilitadoras
Directas Indirectas

= Cierre glético. = Flexion anterior.

= Apertura del EES.

= Estimulacion de la fase oral.

= Control y propulsion del bolo.

= Sensibilizacion y activacion del
disparo deglutorio.

= Supraglética.
= Extension cefalica. = Super-supraglotica.
= Rotacion cefalica. = Doble deglucion.

= Inclinacion cefalica. = Mendelson.

= Decubito lateral o supino. = Masako.

maiz modificado y/o gomas, que varian discretamente

en su composicion, palatabilidad, facilidad de disolucion,

resistencia a la amilasa salivar, contenido en trazas de
proteina de leche de vaca, etc.

— Tratamiento rehabilitador

El tratamiento rehabilitador en la DOF se puede subdivi-
dir en tres grupos: adaptativo, restitucional y maniobras
especificas (' TABLA14"):

nfopediatria

Procedimiento adaptativo. Su objetivo de optimizar

la situacion basal del paciente y permitir el acceso de
manera funcional.

Adaptacion del entorno para hacerlo un lugar pti-
mo para la ingesta. De especial importancia en el nifio
con discapacidad neuroldgica. Incluiriamos la ilumi-
nacion (que permita un adecuado reconocimiento del
cuidador y el alimento), la temperatura (evitando el
frio o el calor excesivo), el sonido ambiente, y la co-
municacion (mediante plafones).



Adaptacion del material para la ingesta. Adecta el
contenedor del alimento a las necesidades anatomo-
funcionales del nifio. Los biberones se clasifican se-
gun la base, morfologia de la tetina y flujo de salida.
Existen diferentes tipos de vaso (de lactancia, de tran-
sicion, flexi cup, de 360°, con cafa y con pivote) que
facilitan la flexion anterior y el control del volumen.
Las cucharas se clasifican segun el material, la pala,
el volumen de la copa y sus caracteristicas sensoriales
(en las alteraciones del procesamiento sensorial).

Control postural. El adecuado posicionamiento y es-
tabilidad del eje tronco-cabeza-cuello resulta de im-
portancia para la alimentacion. Como norma general,
el niflo ha de comer sentado, con las caderas, rodillas
y pies manteniendo un angulo de 90° y con una dis-
tribucion del peso uniforme, y con un angulo entre el
menton y el cuello de unos 90°, evitando la hiperex-
tension cervical, pues favorece la aspiracion, y promo-
viendo la flexion anterior (aunque en ocasiones entra
en conflicto con la eficacia de la fase oral). La esca-
la Level of Sitting Scale (LSS) determina, en 8 nive-
les, las habilidades del nifio para mantener la posi-
cién en sedestacion y, por tanto, las ayudas técnicas
necesarias. Varia segun la edad, el tono muscular y
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las anomalias esqueléticas. En el control postural y
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CASO CLIiNICO

Abordaje multidisciplinar de
la disfagia orofaringea en
una paciente con deterioro
neuroldgico severo

Dra. MARIA DEL CARMEN RIVERO DE LA ROSA
FEA Gastroenterologia y Nutricion Infantil. UGC Pediatria.
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INTRODUCCION I

Como ya se ha explicado previamente en este numero,
la capacidad de alimentarse y deglutir de manera auto-
noma requiere un desarrollo neuroldgico apropiado y la
integridad anatémica de los sistemas implicados: nece-
sidad de coordinar los movimientos de succion, masti-
cacion y deglucion con los movimientos respiratorios, se
precisa un control del esqueleto axial, deben moverse
los brazos y las manos intencionadamente, etc.

Cuando esto no sucede, hablamos de disfagia orofa-
ringea (DOF).

Numerosas enfermedades pueden asociar un mayor
riesgo de DOF (I'TABLA1"). Entre ellas, y de forma mas
llamativa, las enfermedades neuroldgicas!.

Una de las manifestaciones o consecuencias de la
disfagia, sobre todo en Pediatria, es la deshidratacion y
la desnutricién por alteracion en la eficacia de la deglu-
cion, que tiene su origen en cuatro situaciones funda-
mentales que es necesario detectar. Dichas situaciones
son tanto mas prevalentes y méas graves en funcion de la
enfermedad de base, condicionando a su vez el prondsti-
co y manejo de la misma:

Disfuncion oromotora: como ya se ha comentado, la
integridad anatémica es esencial para un correcto de-
sarrollo de la alimentacién. Cuando el paciente pre-
senta situaciones clinicas que implican un mal funcio-
namiento del sistema deglutorio, aumenta de forma
considerable el desarrollo de desnutricion.

Ingesta inadecuada: tanto la pérdida de integridad del
sistema anatomico como el incorrecto control neurolo-
gico pueden conllevar ingestas prolongadas, posturas
andmalas, pérdida de alimento, dolor, estrés del pa-
ciente y la familia, etc. Ademas, hay que tener en cuen-
ta que muchos de estos nifos van a precisar la adap-
tacion de las comidas a su situacion clinica (triturados,
etc.) y que en ocasiones no se van a realizar de forma
correcta, lo que puede desembocar en una inadecuada
ingesta caldrica y un aporte de nutrientes deficitario.
Aumento de las pérdidas: de la misma forma que en
el punto anterior, la presencia de alteraciones ana-
tomicas puede favorecer la ingesta deficiente del pa-
ciente, asi como la pérdida de alimento por vémitos,
presencia de reflujo (situacion frecuente), pérdida de
agua por sialorrea constante, etc. Las texturas no bien
adaptadas pueden agravar esta situacion.

Alteracion del gasto energético: muchos pacientes,
principalmente aquellos con trastornos neuroldgicos
severos, pueden presentar un aumento de los requeri-
mientos por espasticidad marcada, etc., lo que implica
una mayor necesidad de aportes.

A continuacion, presentamos el caso de una paciente con
un trastorno neuroldgico complicado adquirido, que preci-
s6 un abordaje multidisciplinar de la disfagia asociada.

Dra. MARIA DEL CARMEN RIVERO DE LA ROSA

TABLA 1 1 ENFERMEDADES CON RIESGO DE

DISFAGIA EN PEDIATRIA

Encefalopatia hipoxico-isquémica neonatal.
Enfermedades neuromusculares.
Enfermedades metabdlicas.

Procesos tumorales o infecciosos del SNC.
Malformaciones craneofaciales.

Patologia cardiorrespiratoria.

Trastornos madurativos y prematuridad.

PRESENTACION DEL CASO |

Se trata de una nifia de 5 aflos y medio de edad, ingresa-
da en planta de hospitalizacion tras sufrir un episodio de
encefalomielitis diseminada aguda hemorragica con ma-
la evolucion y recaida, que en la actualidad se encuentra
en estado vegetativo, con imposibilidad de alimentacién
por via oral.

ANTECEDENTES PERSONALES Y
FAMILIARES

Paciente sin antecedentes familiares de interés. Padres
sanos, no consanguineos. No tiene hermanos. Como
antecedentes personales, no presenta alergias a medi-
camentos conocidas, y estd bien inmunizada segun el
calendario vacunal, incluidas la vacuna antigripal y la
antineumocacica.

Padece asma extrinseca con sensibilizacion a epite-
lio de animales, que no precisa tratamiento de base en
la actualidad.

Diagnosticada de dermatitis atdpica y obesidad.

SITUACION ACTUAL Y PRIMERA .
EVALUACION POR PARTE DE NUTRICION
INFANTIL

Recibimos una interconsulta por parte de planta de hos-
pitalizacion para la evaluacion de la paciente. En una
primera visita observamos una nifia en estado vegeta-
tivo, con alimentacion actual con sonda nasogastrica
(SNG) desde hace unas seis semanas, con formula ele-
mental.

A la exploracion, presenta una puntuacion en la es-
cala de Glasgow de 13/15, y apertura ocular espontanea
con empatfa hacia los padres. Reflejos osteotendinosos
exaltados. Babinski bilateral con hipertonfa y espasti-
cidad, y tendencia al equino en ambos miembros infe-
riores. Ausencia de movimientos deglutorios aparentes.
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Sialorrea y secreciones abundantes a nivel del tracto res-
piratorio superior. Resto de la exploracion por aparatos y
sistemas sin hallazgos de interés.

Ante la situacion de la paciente, con dafio neurold-
gico severo, importante afectacion de la deglucién con
alteracion tanto de la seguridad como de la eficacia, y la
necesidad de nutricion enteral a largo plazo, se decide
la colocacion de gastrostomia endoscopica percutdnea
(GEP) para alimentacion?.

El procedimiento transcurre sin incidencias, comen-
zando la alimentacién a las 24 h con tomas fraccionadas
de formula isocaldrica administradas con bomba de infu-
sion, mas una toma de alimentacion habitual tamizada a
través de la GEP.

La paciente es citada desde entonces y seguida en
consultas de Nutricion Infantil y consultas de Unidad de
Disfagia, para el abordaje del trastorno deglutorio con
tratamiento logopédico y rehabilitador.

SEGUIMIENTO EN CONSULTAS DE
REHABILITACION

La paciente es citada tras el alta en consultas de la Uni-
dad de Disfagia (Rehabilitacion Neurologica) tras dos se-
manas de colocacién de GEP. En una primera evaluacion,
la nifia se muestra despierta, sin reaccion a la voz habla-
da y desplazamiento en silla adaptada con buen soporte
tronco-cefalico.

A la exploracion oral, en reposo presenta apertura
bucal sin movimientos voluntarios, con aparicion de re-
flejo deglutorio de forma refleja, sin observarse el inicio
de deglucién voluntaria. Presenta reflejo nauseoso dis-
minuido, con mucosidad abundante y tos.

22 minfopediatria
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Segun los hallazgos, se decide cursar una intercon-
sulta a Rehabilitacion Respiratoria para la instruccion en
el manejo de secreciones y trabajo logopédico, permi-
tiendo el inicio de alimentacion oral de pequefio volu-
men para estimulacion. Continuamos con alimentacion
total a través de GEP.

La paciente es revisada de nuevo en consultas a los
tres meses. Como antecedente, refieren un episodio de
broncoespasmo y sibilancias que la madre asocia a la in-
gesta de la férmula por boca.

A la exploracién se muestra sonriente, conectada
con el medio, y responde a ¢rdenes sencillas pero sin
emision de sonidos. Sedestacion adecuada, pero con
flexion cefalica a la izquierda que no corrige voluntaria-
mente. Boca en reposo entreabierta, con babeo por la
comisura bucal izquierda e interposicion lingual dental.
No presenta protrusién lingual voluntaria.

Se realiza una observacion directa con alimento, en
la que no se observa sello labial. Existe pérdida de parte
del bolo predeglucion, contraccion mentoniana y mordi-
da de labio inferior como medios compensadores en el
momento propulsivo. Movimiento lingual lateral incoor-
dinado de escasa amplitud. Deglucion fraccionada de
forma multiple. Retraso del reflejo deglutorio.

Ante estos hallazgos, continuamos con trabajo lo-
gopédico y se solicita una videofluoroscopia (VFC), que
demuestra los siguientes hallazgos: defecto del sello an-
terior y posterior, con retraso marcado del reflejo deglu-
torio. Fraccionamiento de la deglucion y presencia de
microaspiracion silente del bolo (pudding).

Se recomienda a la familia continuar con alimenta-
cién por GEP con pequefias cantidades a nivel oral con
textura adaptada tipo pudding para estimulacion y tra-
bajo logopédico.

En una nueva consulta de seguimiento tras 6 meses,
la paciente presenta ligera sialorrea que no moja la ropa
ni es continua durante el dia. La madre refiere que le ad-
ministra purés por boca de forma voluntaria, sin que la
paciente muestre signos de atragantamiento o disfagia.
Dice alguna palabra con sonido “p”. En la exploracion,
muestra la boca en reposo entreabierta, con acorta-
miento del labio superior e interposicion lingual. Malo-
clusion dental. Reflejo nauseoso disminuido, reflejo de
busqueda presente al contacto lingual. No responde a la
orden de busqueda y presenta un ligero babeo en la co-
misura izquierda. Labilidad emocional.

Se realiza en la consulta una fibroendoscopia de de-
glucién (FEES), observandose mucosidad abundante en
el vestibulo, con aspiracion de sus propias secreciones.
Tras la administracion de puré, vemos paso adelantado
del bolo a la cavidad faringea, y retraso del reflejo deglu-
torio, sin restos posdeglucion ni aspiracion franca.

Continuamos, por tanto, con la actitud expectante e
iguales recomendaciones.



Cuatro meses después, la paciente presenta ingre-
so por estatus epiléptico en el contexto de su patologia
de base, con ligero deterioro de su situacion basal, tras
lo cual se solicita una nueva VFC por sospecha de aspi-
raciones, que muestra lo siguiente: mal sello anterior y
posterior, retraso marcado del reflejo deglutorio, deglu-
cion fraccionada, restos orales, penetracion en cada de-
glucion y microaspiracion silente con liquidos.

Se decide intensificar el tratamiento logopédico y
dar la alimentacion por GEP, sin alimentacion oral hasta
ver evolucion.

TRATAMIENTO LOGOPEDICO |

El tratamiento logopédico administrado a la paciente se
distribuyd en 4 fases, en funcion de su evolucion en este
tiempo:

Primera fase:

= Disminuir la sensibilidad oral.

= Preparar la musculatura de la region oral.

= Mejorar el movimiento lingual.

= Maniobras de movilidad mandibular.

= Maniobras de deglucion, presion intraoral y cierre de
boca

= Manejo de hipertonia de labios y menton:

= Partir de postura adecuada.

= Masajes y movilizaciones pasivas

Segunda fase:

= Pautas basicas a los padres (posturas, utensilios...)
+ terapia sensorial + miofuncional (se prohibe la in-
gesta, solo de hara estimulacién oral con pudding).

Tercera fase:

= Control motor (tono de los labios) + control mandi-
bular + control de la lengua.

Cuarta fase:

= Se consigue mejoria: se prescribe alimentacion oral
triturada (dependiendo de las circunstancias médi-
cas de la nifa) y liquidos con espesante de consis-
tencia néctar y volumenes bajos.

= Recuerdo de pautas basicas para los padres.

= Eliminacién de la alimentacion oral en los momen-
tos criticos.

EVOLUCION POSTERIOR I

La paciente presento progresivamente mejoria a todos
los niveles, con buena evolucion desde el punto de vista
nutricional y neurolégico.

Un afio después comienza con clinica de reflujo gas-
troesofagico (RGE) importante, vémitos posprandiales

Dra. MARIA DEL CARMEN RIVERO DE LA ROSA

e ingresos por reagudizaciones respiratorias. Ante dicha
clinica se solicita pHmetria esofagica de 24 h y mano-
metria esofagica, que muestran RGE moderado pospran-
dial con ausencia de presion de esfinteres esofagicos y
contractilidad esofagica disminuida, por lo que se inter-
viene por parte de Cirugia Pediatrica, realizdndose una
intervencion antirreflujo de Nissen.

La evolucion posterior cursa sin incidencias, muy fa-
vorable. La paciente estd normonutrida y con ausencia
de crisis respiratorias. Desde el punto de vista de su en-
fermedad de base, presenta en la actualidad deambula-
cidn con ayuda y escolarizacién con adaptacion y apoyo.

En cuanto a la alimentacion, le administran tomas
orales y por GEP, con buena evolucion logopédica.

CONCLUSIONES I

Hemos presentado un caso de DOF severa en una pa-
ciente con trastorno neuroldgico importante para ilus-
trar la importancia de la evaluacién de la capacidad de
deglucién en este tipo de pacientes, en los que llega a
alcanzar hasta el 80% en algunas series?.

La importancia de este caso radica también en el
abordaje sucesivo de las complicaciones aparecidas, una
de ellas el RGE, presente igualmente en hasta el 90%
de los pacientes con dafio neuroldgico severo. Precisa-
mente, y aunque en la actualidad es controvertido, nos
podriamos plantear por ello la necesidad de una evalua-
cion del mismo antes de colocar una GEP de cara a rea-
lizacion de la intervencion de Nissen en el mismo acto
quirurgico, evitando dos intervenciones al paciente®.

De igual forma, queremos mostrar cémo la integra-
cion de los tratamientos de forma multidisciplinar (Re-
habilitacion, Logopedia y Nutricion) desde el inicio y el
seguimiento estrecho son capaces de proporcionar al
paciente una mejor calidad de vida y evolucién de su pa-
tologia, hasta conseguir de nuevo la alimentacién oral
incluso en aquellos casos complejos como el que hemos
presentado.
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MOTIVO DE CONSULTA I

Nifia de 9 afios de edad, con paralisis cerebral infantil, de-
rivada a nuestro hospital por su médico de Atencion Pri-
maria por desnutricién. Acudié a su pediatra porque la
madre “la veia mas delgada y queria unas vitaminas para
el apetito”. Llevaba 2 afios sin acudir a su centro de salud,
aunque si habfa realizado varias visitas a Urgencias (una
media de 4 al afio) por cuadros infecciosos de repeticion o
episodios de fiebre sin foco conocido, que habian sido tra-
tados con antibioterapia de amplio espectro.

A nivel digestivo, presenta estrefimiento de larga evo-
lucion. No defeca por si misma; la madre le pone enemas
cada 48-72 horas. Sin medicacion oral. No presenta otra
sintomatologia digestiva. A nivel neurolégico, presenta
epilepsia generalizada sin crisis desde hace 2 afos, y es
controlada con una dosis estable de dcido valproico. Esta
en seguimiento también en consultas de Traumatologia
por una escoliosis en tratamiento con corsé.

En cuanto a la alimentacion, come de todo por boca,
sin restricciones. Le dan todo tipo de texturas. La comida
suele durar mas de 1 hora, a veces tienen que forzar pa-
ra que complete la ingesta. No presenta tos ni atragan-
tamiento durante la comida, solamente algun episodio
aislado de regurgitacion nasal. La encuesta diaria refleja:

Desayuno: 250 ml de leche entera con galletas.
Almuerzo: lentejas con chorizo y yogur de sabores.
Merienda: 200 ml de zumo industrial y bolleria.
Cena: croquetas con patatas fritas.

Recena: igual que el desayuno.

ANTECEDENTES PERSONALES
Y FAMILIARES

Sin antecedentes familiares de interés. Padres y un her-
mano mayor sanos.

Embarazo unico. Cesérea urgente por desprendi-
miento de placenta. Presentacion cefélica. Edad gesta-
cional: 33 semanas. Liquido amnidtico sanguinolento.
Test de Apgar: 0/2/6. Precisé reanimacion con intuba-
cién, masaje cardiaco y adrenalina.

Peso al nacimiento: 2.200 g, longitud: 44 cm, peri-
metro craneal: 31 cm.

Ingresé en la Unidad de Neonatologia durante 48
dias con los siguientes diagndsticos al alta: pretérmino,

-
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asfixia perinatal grave, encefalopatia hipdxico-isquémica,
convulsion neonatal y hemorragia intraventricular.

EXPLORACION FiSICA Y EXAMENES
COMPLEMENTARIOS

Desnutriciéon muy llamativa. Ausencia de paniculo adipo-
so y marcada hipotrofia muscular. Resaltes 6seos marca-
dos, palidez cutanea.

Peso: 13.5 kg (<P1;-3,01 DE). Talla: 119,6 cm (<P1;
-3,68 DE). IMC: 9,44 kg/m? (<P1; -2,78 DE) (Carrascosa
et al., 2010).

indice de Waterlow (peso): 57,54%. indice de
Waterlow (talla): 83,37%.

Perimetro Braquial: 14,5 mm (<P1; -3,56 DE). Plie-
gue tricipital (PCT): 7 mm (P2; -2,02 DE) (Serra Majem et
al., 2002).

Altura de la rodilla (AR): 35,3 cm. Estimacion de talla
de 119,6 cm (Chumlea et al., 1994 - Caucasico).

Realizamos los siguientes exdmenes complemen-
tarios:

Analitica nutricional:

= Hemograma: normal, salvo anemia microcitica hipo-
cromica.

= Coagulacion: normal.

= Perfil hepatico, lipidico y renal: normal.

= Perfil férrico: ferropenia.

= Albumina: 2,9 g/dl (baja).

= 250H-Vitamina D: 19 ng/ml (insuficiencia).

= Acido félico y vitaminas A, E y B,: normales.

= Inmunoglobulinas: normales.

= |gA antitransglutaminasa: negativo.

Densitometria ¢sea (DMO lumbar): 0,492 g/cm? (P3;
-1,83 DE).

Encuesta dietética (registro de 3 dias): 780 kcal/dia.

Calculo de requerimientos: Schofield: GET (gasto
energético total): 1.303,55 kcal/24 h.
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Aspiraciones silentes en una nifa con paralisis cerebral

Valoracion de la ingesta por el logopeda: postura in- FIGURA1
adecuada con hiperextension de cuello, apraxias du-
rante la deglucidn sin sellado labial. No realiza mo-
vimientos masticatorios ni forma bolo. No retiene la
comida en cavidad oral, la deglute directamente. A las
pocas cucharadas cierra la boca y rechaza el alimento.
La pulsioximetria registra una bajada de 5 puntos de
la saturacion de oxigeno.

Videofluoroscopia de la deglucién: se realiza explora-

cién con contraste Barigraf a diferentes texturas y vo-

lumenes (néctar, liquido y pudding, no se prueba con

solido) bajo monitorizacién pulsioximétrica, que de-

muestra lo siguiente:

= Fase oral: alteracion del sellado labial y glosopala-
tino con todas las texturas. Con textura pudding pre-
cisa de degluciones multiples para pasar el contaste.
Residuos orales con todas las texturas.

= Fase faringea: residuos en la vallécula y los senos IMAGEN DE ASPIRACION EN
piriformes con todas las texturas, siendo mayores VIDEOFLUOROSCOPIA DE LA
con pudding. Aspiracion con textura néctar y liquido, DEGLUCION (flecha)
incluso con volumenes bajos. Con textura pudding a
volumen de 5 mly 10 ml presenta aspiracién, sin tos JUICIO CLiNICO I

durante los episodios. Con 2 ml no observamos ni
aspiracion ni penetracion.

= Conclusidn: disfagia orofaringea moderada-severa
de nivel 4 de O’Neal®.

Impedanciometria esofagica de 24 horas: sin hallaz-
gos patoldgicos. Disfagia orofaringea (DOF).

Paralisis cerebral infantil.
Tetraparesia espastica.
Desnutricion grave.

Epilepsia.
Escoliosis.

TRATAMIENTO NUTRICIONAL I

La anamnesis y las pruebas realizadas nos indican dos
cosas: la deglucion es ineficaz, pues los aportes son in-
adecuados para cubrir sus necesidades, y ademas no es
segura, ya que observamos el paso de via aérea con casi
todas las texturas (IEIEVEIEM).

En este paciente no vemos posible llegar a los ob-
jetivos usando la via oral, por lo que planteamos la
colocacioén de un boton de gastrostomia y pautamos
una formula polimérica hipercaldrica para cubrir sus
requerimientos de 1.300 kcal/dia. Ajustaremos en las
siguientes visitas la cantidad a administrar segun la
tolerancia y la evolucién antropométrica. La coloca-
cion de la sonda de gastrostomia no implica que el
paciente deje de comer por la boca. Todo lo contra-
rio, incluiremos a la nina en sesiones de rehabilitacion
por parte del logopeda y permitiremos la ingesta de
pequenas cantidades de alimentos con una textura se-
gura para ella.

Anadimos al tratamiento suplemento de hierro y vi-
tamina D.
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CONCLUSIONES I

La DOF es una entidad infradiagnosticada que tiene que
ser tenida en cuenta en el diagnostico diferencial de los
trastornos de la alimentacion (HEIEVLY¥A). Sobre todo,
en aquellos pacientes con antecedentes de riesgo, como
es el caso de la pardlisis cerebral. Segun la serie revisa-
da, hasta el 80% de pacientes con PCI tienen algun gra-
do de disfagia, y hasta el 50% son aspirativos crénicos?.
Puede manifestarse como una deglucion ineficaz (esca-
sa ingesta, fallo de medro...) o insegura (infecciones de
repeticion, fiebre de origen desconocido). No todos los
pacientes van a presenta la clinica de atragantamiento o
tos con la ingesta, por lo que tenemos que vigilar otros
signos y sintomas compatibles con disfagia, como babeo,
residuos en boca, degluciones fraccionadas, cambios en
la voz o procesos febriles sin foco aparente3.

La observacion de la ingesta por personal entre-
nado nos dard mucha informacion en la orientacion
diagndstica, sobre todo si se trata de un/a logopeda
especializado/a en alimentacion. Tendremos que simu-
lar lo méaximo posible el ambiente de casa y observar la
relacion del nifo y la familia con la alimentacion, la pos-
tura, la técnica para alimentarlo y las habilidades del pa-
ciente para manejar el alimento.

La videofluoroscopia y la nasoendoscopia de la de-
glucion son las dos pruebas mas usadas para confirmar
la sospecha diagndstica®. Cada una tiene sus connota-
ciones especiales y no son pruebas excluyentes, existien-
do pacientes que se pueden beneficiar de ambas; el uso
de una u otra dependera de la experiencia de cada cen-
tro. Tienen la ventaja que no solo sirven para el diagnds-
tico, ya que al tratarse de pruebas dindmicas también
nos dardn informacion para el tratamiento de la disfagia.

Respecto al tratamiento, a veces es suficiente adap-

tar la textura de la comida a aquella que el paciente ma-

neja de manera segura. Las texturas que suelen mane-
jarse con mas dificultad son el liquido y los solidos de
dificil masticacion. En general, también tienen que evi-
tarse comidas pegajosas, secas, con texturas combina-
das o que no formen bolo con facilidad. En estos pacien-
tes se suele optar por tres tipos de texturas: tipo néctar,
tipo miel o tipo pudding®. La eleccién de una u otra de-
penderd de los hallazgos en la observacion de la ingesta
y, sobre todo, de los obtenidos mediante la realizacién
de videofluoroscopia o nasoendoscopia.

A veces es necesario también enriquecer caldrica-
mente la ingesta, para intentar dar mas aportes ener-
géticos en el mismo volumen. Esto podemos conseguir-
lo con alimentos naturales o con el uso de preparados
alimenticios de uso médico, como formulas de alimen-
tacion o suplementos; disponemos de una amplia gama
de productos disefiados especificamente para este tipo
de pacientes. En los casos en que no es posible cubrir

Dr. JUSTO VALVERDE FERNANDEZ

FIGURA 2

Sospecha DOF
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CONFIRMACION DOF
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= Nasoendoscopia
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= Exploracidn fisica
= Observacion de la ingesta
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MANEJO DE LA DISFAGIA OROFARINGEA

todos los requerimientos por boca, o si la deglucion no
es segura con ninguna textura, como ocurre en nuestro
paciente, hay que plantear la colocacién de un botén de
gastrostomia que nos permita alimentar al paciente con
seguridad. Esta decision no es incompatible con seguir
trabajando la deglucion de nuestro paciente o alimen-
tarlo por boca con las texturas y volumenes que sean se-
guros para él.

El tratamiento rehabilitador, junto con la adaptacion
de la textura, es el otro pilar del manejo de estos nifios®.
Debe hacerse por un/a logopeda especialista y consistira
en estrategias compensadoras (adaptacion del volumen
y la velocidad, posturas deglutorias, utensilios para la in-
gesta...) y técnicas rehabilitadoras (tratamiento de la mus-
culatura, electroestimulacion, vendaje neuromuscular...).
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I INTRODUCCION I

La disfagia infantil representa un grave problema que
afecta a un gran nimero de nifios, causando una alta
morbimortalidad. Su abordaje engloba multiples espe-
cialidades y, con frecuencia, la asistencia a estos pacien-
tes se ve limitada por problemas de acceso y equidad.

La Unidad Regional de Disfagia Infantil (URDI) de la
Regién de Murcia se puso en marcha en septiembre de
2019 como respuesta a la necesidad de aunar el esfuer-
zo de los distintos profesionales que la forman, y para
dar respuesta a una demanda de las mas de 800 familias
que estimabamos afectas de este problema en nuestra
comunidad auténoma.

En este articulo repasaremos los principales proble-
mas que se nos presentan en la asistencia a los nifios con
disfagia orofaringea (DOF), y cémo una unidad especifica
de disfagia puede dar respuesta a gran parte de ellos.

EL PROBLEMA ASISTENCIAL
DE LA DISFAGIA INFANTIL

— Los nifos, los mas afectados por la
disfagia orofaringea

En los ninos, la DOF tiene un abanico de causas aun
mas amplio que en el adulto, ya que en los bebés la ca-
pacidad de tragar o masticar se adquiere poco a poco

a lo largo de la primera infancia, y cualquier agresién o
dificultad para la maduracion puede afectar a la adquisi-
cion de estas habilidades.

Nifios con paralisis cerebral, prematuros, malforma-
ciones de la boca, paladar, faringe o eséfago y otras mul-
tiples causas pueden terminar en un nifio con disfagia
cronica. Como consecuencia, estos nifios se ven privados
de la capacidad de alimentarse por la boca, precisando
una profunda adaptacion en su dieta, uso de espesantes
o sondas de alimentacion. En los casos mas graves, los
ninos son incluso incapaces de gestionar su propia saliva,
con aspiraciones e infecciones pulmonares que afectan
de forma importante a su esperanza y calidad de vida'.

— Un problema sumergido y a veces
olvidado

Se estima que en la Region de Murcia hay mds de 800
familias con un nifo afectado por este problema, gene-
rando un importante lastre en el desarrollo y la adapta-
cién social y familiar del nifo y todo su entorno.

Con frecuencia, se trata de pacientes con multiples
patologias ORL o neuroldgicas, donde la DOF pasa des-
apercibida o simplemente se acepta por la familia o el
médico como una situacién normal e inherente a su pa-
tologia.

Dr. DAVID GIL ORTEGA y D2 ENCARNACION GARCIA ORTEGA

En nifios con pardlisis cerebral, los estudios de preva-
lencia de disfagia datan entre el 19-99% cuando se basa
en la opinion de los padres y demuestran una clara infra-
valoracion por parte de padres y profesionales. El babeo
de los nifos con encefalopatias, tan frecuente y acepta-
do, puede ser uno de los sintomas mas precoces de DOF
o alteracién oromotora. Estudios basados en escalas ob-
jetivas de DOF detectan disfagia en el 70% de los nifos
con paralisis cerebral mas leves (GMFCS-1) y en un 100%
de aquellos con formas mas severas (GMFCS-V)?3.

— Un problema con grandes
consecuencias individuales y
colectivas

Las consecuencias de un trastorno de la deglucién o dis-
fagia en un nifio son evidentes:

1- Alteraciones nutricionales secundarias a la limitacién
en la ingesta. Afectan de forma deletérea al desarro-
llo del nifio y al prondstico de su enfermedad de base.

2- Aumento de morbimortalidad: cuando la deglucién
no es segura, las continuas microaspiraciones pue-
den afectar a la funcién pulmonar, o incluso producir
la muerte.

3 - Disminucion de la calidad de vida: asociada no solo a
la morbilidad asociada o a la necesidad de nutricion
artificial, sino a la pérdida de la funcion social de la
alimentacion.

Desde el punto de vista de las Administraciones Sanita-
rias, la importancia del tratamiento de la disfagia radica
en las consecuencias de la misma:

1- Aumento de la morbilidad y asistencia, mayor gasto
hospitalario (malnutricion, deshidratacion, alteracio-
nes respiratorias en pacientes cronicos y complejos).

2 - Disminucion de la calidad de vida en un grupo de pa-
cientes cada vez mas numeroso.

3- Alteracion en el desarrollo y maduracion, prondstico
de vida y capacidad de integracion social del paciente
pediatrico cronico en edad adulta.

— La importancia del diagndstico precoz

De la deteccion precoz de la DOF en el nifio dependera:
Instauracion de un tratamiento precoz.

Disminucion de la morbilidad asociada y las complica-
ciones nutricionales y respiratorias.

Posibilidad de rehabilitacion.

Desafortunadamente, los pacientes pediatricos, y en es-
pecial aquellos de corta edad o con problemas cerebra-
les, no siempre son capaces de comunicar sus sintomas,
por lo que se hace necesario aplicar técnicas de cribado
y/0 evaluacidn que nos permitan detectar problemas de
eficacia y de seguridad de forma precoz y efectiva.
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Algunas de estas herramientas de cribado son rela-
tivamente sencillas (redactados como cuestionarios ra-
pidos), pero la mayoria precisan de un cierto grado de
entrenamiento para aplicarlas (DDS, SOMA, Functional
Feeding Assessment, observacion de ingesta...) bien sea
por parte de un logopeda, enfermero o facultativo®®.

— ¢Quién debe detectar la disfagia
infantil?

La deteccion precoz es responsabilidad de todos. EL mé-
dico de referencia del paciente y los sanitarios encarga-
dos de su cuidado, y también los cuidadores, deben estar
atentos a signos y sintomas de sospecha de disfagia en
nifos de riesgo. Se hace importante concienciar y hacer
visible el problema. En nuestro medio hemos realizado
distintas campanas activas para la deteccion de nifios
con disfagia entre los distintos colectivos de nifios de
riesgo (paralisis cerebral, malformaciones maxilofaciales,
cirugfa ORL o cardiaca, y prematuros).

— Una asistencia deficitaria

La mayoria de los centros que tratan nifios con disfagia
se limitan al diagndstico y al tratamiento nutricional, li-
mitando la ingesta oral a aquellos con problemas de se-
guridad y mediante nutricion enteral si hay problemas
de eficacia. Es habitual que los niflos con paralisis cere-
bral acaben con una gastrostomia y con la alimentacion
oral contraindicada. La rehabilitacion, si es que se inicia,
frecuentemente se externaliza a centros privados donde
el paciente recibe una asistencia heterogénea, y rara vez
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la rehabilitacion y el tratamiento etioldgico se realizan
de forma sistematizada o controlada por un especialista
en disfagia infantil.

— ¢Cémo deberia ser la asistencia de un
nifo con disfagia?

Una vez detectado, el nifio con disfagia deberia ser remi-
tido a un especialista con experiencia. Aqui suele surgir
el problema caracteristicamente asociado a la alta sub-
especializacion de la medicina en nuestro medio, y que
obliga a enviarlo a distintas subespecialidades:

Pediatra especialista en Digestivo y Nutricion: valo-
racion de la disfagia esofégica y despistaje de DOF, va-
loracién nutricional, disefio de intervencion dietética
e instauracion de soporte nutricional (oral o enteral)
segun precise.

Otorrinolaringdlogo: valoracion de la disfagia orofa-
ringea, fibroscopia de deglucidn, intervenciones palia-
tivas o correctoras de malformaciones de la via aérea
superior. Inyeccion de toxina botulinica.

Logopeda: valoracion de la deglucién y tratamiento
rehabilitador. Su incorporacién a los equipos asisten-
ciales se considera actualmente fundamental®.

Nutricionista: adaptacion de la dieta a la textura y
aporte necesario, seguimiento y valoracién nutricio-
nal.

Radiologo: videofluoroscopia de deglucion.

Neumélogo pediatrico: valoracion y tratamiento de la
neumopatia aspirativa.



Neurdlogo: tratamiento de la sialorrea, las distonias y
las alteraciones del movimiento.

Psicologo clinico: valoracién y tratamiento de fobias y
alteraciones del comportamiento alimentario, soporte
y apoyo a cuidadores.

Ademas se requiere de técnicas y aparataje caro y espe-
cifico, tanto para el diagndstico (nasofibroscopio, video-
fluoroscopia de deglucién, manometria orofaringea de
alta resolucion) como para el tratamiento (material lo-
gopédico especifico, sensor de presion lingual, electro-
estimulacion...).

No todos los centros cuentan con estos recursos, y el
acceso a ellos es, cuanto menos, dispar. En el mejor de
los casos, el paciente se verd inmerso en una marafa de
visitas a consultas y especialistas distintos con el detri-
mento en la calidad de la asistencia.

Los principales problemas y limitaciones del siste-
ma clasico de asistencia en disfagia infantil se resumen

<)) TABLA1 §

— ¢Qué modelo ofrecen las unidades
multidisciplinares de disfagia?

Solo en los ultimos 10 afos han aparecido en Espafia
varias unidades de disfagia infantil, con el fin de abordar
este problema desde el punto de vista multidisciplinar.

Aunque hay distintos modelos de Unidad, la Unidad
Regional de Disfagia Infantil de la Region de Murcia fue
una de las primeras en enfrentarlo desde un punto de
vista integral, multidisciplinar y centrado alrededor del
paciente, en el dmbito de la medicina publica.

LA UNIDAD DE DISFAGIA INFANTIL
(URDI) DE LA REGION DE MURCIA

La URDI era una demanda cada vez mas solicitada por
las asociaciones de pacientes, y nace como iniciativa de
los profesionales que la forman, impulsada por la Direc-
cion General de Asistencia Sanitaria del Sistema Murcia-
no de Salud, la Gerencia del Hospital Clinico Universita-
rio Virgen de la Arrixaca y el Hospital Universitario Los
Arcos del Mar Menor, suponiendo una inversion en equi-
pamiento, personal y formacidn previa, que se cristaliza
en la puesta en marcha oficial de esta Unidad a partir de
Septiembre de 2019.

— Estructura de la URDI

La URDI esta formada por un equipo de pediatras es-
pecialistas en Digestivo y Nutricién infantil, otorrino-
laringdlogo infantil, dietista-nutricionista, logopeda

y psicologo, con el fin de asistir a los nifios con disfa-
gia de forma global, atendiendo a todos los problemas

Dr. DAVID GIL ORTEGA y D2 ENCARNACION GARCIA ORTEGA

TABLA 1 " LIMITACIONES DEL SISTEMA
CLASICO DE ASISTENCIA A LA
DISFAGIA INFANTIL

Personal

= La falta de reconocimiento de estas unidades impide
la estabilidad necesaria del personal, que precisa de
un perfil y formacion especificos, y la dotacion de los
recursos necesarios.

= Algunos profesionales (logopeda, nutricionista,
psicélogo) cuentan con problemas burocréaticos
especificos para su incorporacion a estructuras clasicas
de asistencia especializada.

= El personal precisa de una formacion especifica y
continuada y una alta especializacién, lo que hace
recomendable una dedicacion exclusiva.

Organizativo/asistencial

= La demanda de asistencia se ha multiplicado en los
ultimos anos.

= Ausencia de un programa especifico que permita
valorar y tratar al paciente de una forma integral
sin necesitar para un mismo proceso de varias
interconsultas y visitas.

= La asistencia en régimen de consultas externas limita
la posibilidad de realizar valoracion de ingesta, y otras
técnicas diagndsticas especificas. La observacion de
la ingesta y su valoracion no se realiza por personal
experto y seria recomendable un logopeda formado.

= Dificultades en el acceso y escaso control de las
técnicas y tratamientos que reciben los pacientes en
centros externos por parte del equipo médico.

Recursos/aparataje especifico

= Se precisa adquirir un aparataje especifico o con
frecuencia adaptacion de las técnicas clsicas’.

= Algunas técnicas especificas son de especial dificil
acceso y no estan presentes en todos los centros.

= La falta de equidad y accesibilidad al sistema es
probablemente en defecto mas importante.

Problemas sin resolver

= Se identifican numerosos casos sin resolver, casos con
una intervencion insuficiente o tardia y una amplia
gama de necesidades no cubiertas o optimizables en
estos pacientes.

= El tratamiento rehabilitador de la disfagia sigue siendo
una cuestion a resolver, y precisa de un abordaje
basado en el conocimiento cientifico y dirigido e
individualizado para cada paciente concreto.

= Existe una baja evidencia cientifica de la mayoria de
los tratamientos rehabilitadores disponibles®.

derivados de su enfermedad de una forma integral y evi-
tando asi traslados y derivaciones molestas y poco efi-
caces. Neurdlogos, radiologos, electrofisiologos, neumo-
logos y otros especialistas infantiles colaboran de forma
puntual en los casos mas complejos (FFIGURAT).
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FIGURA 1
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ESTRUCTURA TRANSVERSAL Y
MULTIDISCIPLINAR DE LA URDI,
ESTRUCTURADA ALREDEDOR DEL PACIENTE

Un modelo de Unidad centrado en el paciente, y
altamente coordinado

La URDI asiste a pacientes derivados de todas las areas
de la Regidn de Murcia. La unidad cuenta con dos cen-
tros: uno en el Hospital Universitario Los Arcos del Mar
Menor, que atiende las dreas basicas de salud Il y VIII, y
otro en el Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca de
Murcia, donde se atienden el resto de areas y los casos
mas complejos.

Se han creado protocolos de derivacién para asegu-
rar la adecuada accesibilidad

Como novedad respecto a otras unidades, se preten-
de un modelo semiexternalizado, donde parte del trata-
miento se realice en los centros de rehabilitacion con-
certados y habituales de cada nifio, pero con protocolos
individualizados y supervision por parte de los profesio-
nales de la unidad.

— Objetivos y funciones de la URDI.

Los objetivos fundamentales de la URDI se describen en

[F] TABLA 2 §

Otra de las funciones basicas de la URDI es la pre-
vencidn y deteccidn precoz, que se lleva a cabo median-
te programas de prevencion de la DOF en aquellos bebés
en riesgo de padecerla en el futuro, especialmente en
las unidades de Neonatologia, donde un nifio puede ver-
se obligado a permanecer sin succionar durante sema-
nas. Las Unidades de Neurologia Infantil y Otorrinolarin-
gologia infantil también tienen un papel fundamental
en la deteccién y la remision de los pacientes de riesgo
o con sospecha de DOF. Ademas, se han disefiado cam-
panas periddicas para la deteccion precoz de disfagia en
nifios con paralisis cerebral, con el fin de mejorar la cali-
dad de vida y el estado nutricional de estos nifos.
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TABLA 2 1/ OBJETIVOS DE LA URDI.
Objetivo general:

Permitir un abordaje multidisciplinar de los pacientes
pediatricos con DOF que mejore el diagnostico
precoz de su patologia, la deteccién y prevencion

de sus complicaciones y el tratamiento nutricional y
rehabilitador de su disfagia.

Objetivos especificos:

1-Implementar el manejo actual de los pacientes con

disfagia mediante:

= Métodos especificos de cribado de DOF, para la
deteccion de alteraciones en la seguridad o en la
eficacia deglutoria en los nifos de riesgo.

= Valoracion nutricional en pacientes de riesgo o con
disfagia. Monitorizacion del estado de crecimiento,
hidratacion y nutricion.

= Disminuir las complicaciones, ingresos y estancia
hospitalaria de los pacientes neurolégicos con DOF
y patologia respiratoria.

= Monitorizar la capacidad de deglucion y la
evolucion en la mejoria o empeoramiento de los
pacientes con disfagia.

= Mejora de la validez y aplicacion de las
técnicas actuales en el estudio de la DOF
(videofluoroscopia, nasoendoscopia de deglucion,
ultrasonidos).

= Implementar la calidad y las posibilidades de
intervencién nutricional mediante la valoracion de
un dietista/nutricionista.

= Permitir el acceso de estos nifios a las técnicas de
rehabilitacion y logopedia.

2-Hacer mas accesible la asistencia integral a su
patologia, concentrando la asistencia en una
sola unidad, mejorando su tiempo de acceso y su
percepcion de calidad.

3-Promover el manejo de la disfagia desde un punto
de vista familiar.

4 -Obtener datos poblacionales y cientificos que
permitan optimizar los programas futuros de
atencion a esta patologfa.

5 -Mejorar la seguridad, la salud y calidad de vida de
nuestros pacientes, gracias a todo lo anterior.

— Integrantes de la URDI y su funcidn.

Gastroenterologia infantil: coordinacion del estudio.
Valoracion nutricional y digestiva.

Otorrinolaringologia: valoracion y tratamiento de pa-
tologfa ORL asociada a disfagia. Nasoendoscopia de
deglucién. Test de Evans.

Neumologia infantil: valoracion y tratamiento de pa-
tologfa respiratoria asociada a la disfagia. Broncofi-
broscopia.

Radiologia: videofluoroscopia de deglucion.



Neurologia pediatrica: deteccion y remision de pa-
cientes de riesgo. Tratamiento de sus complicaciones
neuroldgicas. Monitorizacion de eficacia de interven-
ciones.

Psicologia clinica: diagndstico y orientacion de fami-
lias y cuidadores de los trastornos del comportamien-
to asociados a la disfagia. Terapia cognitiva cuando
ésta sea precisa. Soporte familiar. Medicién de calidad
de vida en paciente y cuidadores.

Logopedia: observacion de la ingesta. Tratamiento re-
habilitador. Formacién y seguimiento de otros profe-
sionales de centros concertados.

Dietista: valoracion nutricional (composicion corporal,
calorimetria indirecta, analisis de ingesta), y adapta-
cion de la dieta a las necesidades especificas de cada
paciente.

— Organizacién de la asistencia en la
URDI.

Para mejorar la accesibilidad, el paciente puede ser re-
mitido desde cualquier parte de la region a los centros
de la URDI correspondientes. Para evitar duplicaciones
de pruebas complementarias y optimizar los recursos,
la derivacion se vehiculizara a través de las Unidades de

Dr. DAVID GIL ORTEGA y D2 ENCARNACION GARCIA ORTEGA

Gastroenterologia de cada hospital comarcal (existe una
en cada area) (FFIGURA2"). Contamos con un formulario
electrénico Unico para toda la regidn que permite priori-
zar pacientes y orientar y planificar la primera visita.

La asistencia en la Unidad es diaria, y se lleva a ca-
bo en un drea especifica que cuenta con varios despa-
chos contiguos. Se han estructurado los distintos dias
de la semana para concentrar al maximo los recursos,
disefiando un circuito asistencial donde el paciente es
valorado en el mismo dia, o incluso de forma simul-
ténea por dos o varios de los integrantes del equipo
(MIXW¥H). Algunos dias se reservan para pruebas com-
plementarias, tratamiento y rehabilitacion. Una vez
por semana se presentan en sesion multidisciplinar los
nuevos casos para consensuar su itinerario diagnostico
o rehabilitador.

La asistencia se organiza en tres modelos de consul-
ta tipo:

1- “Primera”: deteccion de disfagia y valoracion de pa-
cientes de riesgo nutricional. El objetivo es la deter-
minacion de la eficacia y la seguridad de la ingesta.
Se realiza mediante:
= Entrevista, anamnesis incluyendo cribado de disfa-

gia, y exploracion.

= Valoracion nutricional.

.!_"
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FIGURA 2
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ESQUEMA DE ACCESO A LA URDI QUE GARANTIZA LA ACCESIBILIDAD DESDE CUALQUIER PUNTO

DE LA REGION DE UNA FORMA EQUITATIVA

(*) Interconsulta especifica para la Unidad de Disfagia.

= Observacion de la ingesta. Con frecuencia la ingesta
se ha valorado previamente solicitando a la familia
un video del nifio durante la ingesta.

= Tests de cribado (test de volumen-viscosidad, test
de Evans...).

2- “Pruebas”: valoracion instrumental y diagnosti-
co especifico del paciente con disfagia establecida

3. “Revision”: tratamiento rehabilitador y seguimiento
por Logopedia y Nutricion (dietista, logopeda, gas-
troenterélogo).

Tras la primera visita, y posteriormente a la presentacion

en sesion multidisciplinar, se decide el itinerario diag-

nostico/terapéutico inicial, y cada caso se asigna para

su coordinacion y seguimiento a un miembro de la URDI

(' FIGURA3 ), ( FIGURA4 ),
TABLA 3 " ORGANIZACION DIARIA DE LAS CONSULTAS DE LA URDI.
Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes
= Logopeda. = Logopeda. = Logopeda. = Dietista. = Logopeda.
= Dietista. = Dietista. = Dietista. = Dietista.
= Psicologo. = Gastroenterdélogo. = ORL (*).
= Gastroenterologo. = Radiologo. = Neumologfa (¥).
= Neurdlogo.

= Observacion de la = Observacion de

= Observa cién de la

= Valoracion nutricional. = Observacion de la

ingesta ingesta. ingesta. = Adaptacion de dietas. ingesta.
= Test de volumen = Test de volumen = Test de volumen = Test de volumen
viscosidad. viscosidad. viscosidad. viscosidad.

= Valoracion nutricional.
= Valoracion conductual.
= Terapia rehabilitadora.

= Terapia rehabilitadora.

= Valoracion nuticional.

= Endoscopia digestiva
alta.

= Videofluoroscopia de
deglucion.

= Terapia rehabilitadora.
= Valoracion nutricional.

= Fibroscopia de
deglucion.
= Test de Evans.

(*) Solo bajo demanda especifica y tras valoracién por Gastroenterologo Infantil.

= Terapia rehabilitadora.
= Valoracion nutricional.
= Adaptacion de dietas.
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FIGURA 3

DOS MOMENTOS DE LA ACTIVIDAD ASISTENCIAL DE LA URDI: OBSERVACION DE INGESTA (izquierda) Y
NASOFIBROSCOPIA DE DEGLUCION (derecha)

FIGURA 4
7 ATENCION HOSPITALARIA
ATENCION PRIMARIA Y OTRAS ESPECIALIDADES
ORL INFANTIL
DIGESTIVO INFANTIL
CENTROS EXTERNOS \I/
Centros concertados de
Atencién temprana UNIDAD REGIONAL DE DISFAGIA ESPECIALISTAS
! ! L
Solicitud de = Anélisis de la informacién <—=  Busqueda de
informes a otros informes en
especialistas y Primera evaluacion Historia clinica
centros
Entrevista
clinica
Observacion de Valoracién
la ingesta nutricional
Seleccién de protocolo diagndstico
Coordinaciény Pruebas complementarias Coordinaciony
monitorizacion de monitorizacion de

laintervencion | &—— = Elaboracidn de informe =5 laintervencion

ALGORITMO DE RELACION DE LA URDI CON ATENCION PRIMARIA, ESPECIALIDADES Y CENTROS
CONCERTADOS DE REHABILITACION
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Para el seguimiento y la evaluacion de la asistencia,
y facilitar la explotacién posterior de datos, se cred un
unico formulario especifico de disfagia en el programa
de historia electronica de la region (Selene) que cuenta
con distintos apartados para los distintos profesionales
implicados el proceso asistencial.

— Cartera de servicios de la URDI

Las técnicas y procedimientos ofertados en la URDI se
describen en la IEEMYA. Ademas, parte de la asistencia
se realiza en coordinacion con los distintos centros y equi-
pos de atencion temprana (CDIAT) de cada municipio.

— Evaluacion de los resultados de la
URDI

Por ultimo, es esencial, especialmente cuando se pone en
marcha un proceso nuevo, que los resultados sean medi-
dos y monitorizados, para poder corregir defectos y asegu-
rar una adecuada consecucion de los objetivos marcados.

En nuestro caso, la evaluacion de los resultados se
realiza mediante:

Explotacion periddica de los datos del formulario elec-
trénico de todos los pacientes asistidos. La explora-
cioén corresponde a la Unidad de Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricion Infantil, que se comprome-

te a la produccién de un informe y la posibilidad de la
publicacion o presentacion publica de sus resultados
con una frecuencia minima bianual.

Calculo de indicadores de calidad a partir del formula-
(g[e}( TABLAS5 )

Proyectos cientificos elaborados para analizar cues-
tiones concretas (mejoria en la calidad de vida, etc.).
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TABLA 4 | CARTERA DE SERVICIOS
OFRECIDA POR LA URDI

Tests diagnésticos:
Valoracién por logopeda

= Aplicacion de técnicas y escalas clinicas de cribado
de disfagia.

= Exploracion y valoracién de estructuras y reflejos
deglutorios.

= Observacion y grabacién de la ingesta, en trona o
silla adaptable y valoracion por un logopeda experto.

= Evaluacion de la fuerza, resistencia y fatigabilidad de
la lengua mediante un sensor de presion lingual.
Valoracién nutricional

= Somatometria y célculo de indices nutricionales.

= Composicion corporal mediante
bioimpedanciometria

= Encuesta nutricional y calibracion de la dieta por un
nutricionista.

= Estimacion del gasto energético mediante
calorimetria indirecta con mascarilla o canopy.

= Adaptacion de la dieta al aporte caldrico y textura
precisada.

= Diseno y elaboracion de menus de dieta acordes a las
preferencias del nifio.
Otros

= Videofluoroscopia de deglucion.

= Fibroscopia de deglucién mediante nasoendoscopio
de alta definicion, ultrafino (3 mm de didmetro).

= Endoscopia digestiva alta.
= Manometria esofdgica.
= pHmetria esofégica.

Procedimientos terapéuticos:
Soporte nutricional

= Adaptacion de dieta y suplementacion.

= Colocacion de gastrostomia endoscopica por sistema
de triple pexia.

Tratamiento logopédico y rehabilitador

= Desensibilizacion oral y técnicas de incremento
sensorial.

= Disefio y aplicacion de estrategias compensadoras y
rehabilitadoras individualizadas.

= Rehabilitacion sensorial, motora.
= Terapia miofuncional y biofeedback.

Otros

= Valoracién y tratamiento psicoldgico de las
alteraciones de la deglucion.

= Tratamiento médico de la sialorrea e inyeccion de
toxina botulinica.

= Tratamiento médico y quirdrgico de la disfagia
esofdgica.




FIGURA 5

CAUSA DE LA DISFAGIA
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Izquierda: etiologia de la disfagia en los primeros 115 pacientes atendidos en la fase piloto de la URDI (Sept 2018-Sept 2019).

Derecha: estado nutricional en visita basal.

Desde septiembre de 2018 a septiembre de 2019, la UR-
DI funcioné como proyecto piloto con el fin de validar los
protocolos de asistencia y tratamiento, y fueron atendidos
115 pacientes. La mayoria de ellos por disfagia neurolo-
gica, también por secuelas de prematuridad, malforma-
ciones o alteraciones del comportamiento alimentario
("FIGURAS)). EL 99% de ellos, derivados desde atencion
especializada. Un 10,4% fueron dados de alta por me-
joria durante ese mismo afio. Los protocolos diagndsti-
cos y de manejo se aplicaron en todos los pacientes con
buen funcionamiento. Se identifican y contactan 40 cen-
tros de rehabilitacion externos con los que se coordina la

TABLA S ' INDICADORES DE CALIDAD

Indicador

% de pacientes en los que = Optimo: 100%.
se realiza observacion
de ingesta y valoracion
nutricional completa.

Objetivo: debe ser
superior al 90%.

Incremento del IMC en los = Optimo: normalizacion.
pacientes atendidos tras

Objetivo: al menos +20%
1 afo.

anual.

Disminucion del nimero
de ingresos por patologia
respiratoria respecto a los
2 aflos anteriores.

Optimo: ninguno.
Objetivo: reducir un 50%
los ingresos por patologia
respiratoria.

% Retirada de la nutricion
enteral en pacientes con
via oral segura.

Optimo: al 100%.
Objetivo: disminuir un
50% del aporte artificial
tras 1 afo de tratamiento.
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I INTRODUCCION I

La deglucion es considerada una actividad neuromuscu-
lar compleja, que pertenece a un complejo mas amplio
conocido como el sistema estomatognatico. Este siste-
ma tiene la funcion de propulsar los alimentos desde la
cavidad oral hasta el estémago, garantizando a su vez la
proteccion del tracto respiratorio!. Un fallo en este pro-
ceso puede conllevar la aparicion de disfagia.

Tanto la incidencia como la prevalencia de disfagia
en Pediatria estan habitualmente infravaloradas; ade-
mas, se sabe que éstas van a depender de la definiciéon
que se aplique, del momento en el que se estudie un
paciente con una determinada patologia asociada a es-
te sintoma, de la experiencia del clinico que evalua al
paciente y, sobre todo, de los diferentes métodos que se
utilicen para su diagnéstico (técnicas de cribado, tests
clinicos, técnicas instrumentales, etc.).
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Logopeda. Proyecto de investigacion

Unidad de Disfagia Pediatrica.

Complejo Hospitalario Universitario de Canarias
(Sta. Cruz de Tenerife).

La presencia de disfagia puede manifestarse median-
te una serie de datos mas o menos inespecificos, como
son dificultad en la masticacion o preparacion del bolo,
babeo excesivo, atragantamiento o regurgitacion, tos y
cambios en la calidad de la voz después de la deglucion,
sensacion de obstruccion del alimento en cualquier nivel
del tracto alimentario o deglucion dolorosa entre otros,
si bien también puede no mostrar practicamente ningun
dato sugestivo, lo cual dificulta en gran medida su diag-
nostico.

Debido a la presencia habitual de otros déficits en
estos pacientes (especialmente neurocognitivos), la dis-
fagia puede pasar desapercibida para el clinico y no to-
marse las medidas de precaucion necesarias para mi-
nimizar el riesgo de complicaciones, principalmente
nutricionales y respiratorias, entre otras. En pacientes
afectos se puede ver comprometida tanto la eficacia co-
mo la seguridad de la deglucion, con el consiguiente
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riesgo de malnutricion, deshidratacién y/o broncoaspi-
racion; secundariamente se pueden observar complica-
ciones diversas (infecciones, Ulceras por presion, fallo o
malfuncionamiento de 6rganos, neumonia aspirativa,
insuficiencia respiratoria, entre otras), condicionando el
prondstico y supervivencia del paciente, llegando a in-
crementarse la mortalidad de forma significativa, y mul-
tiplicdndose lastasas de ingreso y la estancia hospita-
laria. Por tanto, la identificacion precoz de los pacientes
con riesgo de aspiracion, especialmente frecuente en ca-
so de disfagia orofaringea (DOF), es clave, puesto que su
prevencion supondria una reduccion en la morbimortali-
dad de los pacientes y un ahorro de costes sanitarios®.

Por ultimo, hay que sefalar el escaso conocimiento
de este sintoma y sus implicaciones tanto entre los pa-
cientes afectos como entre sus cuidadores, e incluso en-
tre los profesionales sanitarios, asi como los escasos re-
cursos (personales y materiales) dedicados a la atencién
de este colectivo. En muchas ocasiones se desconoce
que la disfagia es tratable, que no “va con la enferme-
dad” de manera indisoluble, y que con un diagndstico y
tratamiento correctos, y un abordaje multidisciplinar es-
pecializado e integral, la calidad de vida, el prondstico y
los costes asociados podrian ser facilmente mejorables®.

Resulta, por tanto, de vital importancia reconocer
los signos sugestivos de forma precoz, de manera que se
pueda valorar al paciente por personal experto, que de-
termine si se precisan pruebas diagnosticas especificas,
y planifique el tratamiento y valore la respuesta y evo-
Lucion.

En 2018, siendo conscientes de que hasta ese mo-
mento diagnosticdbamos y tratdbamos a nifos con dis-
fagia en la Unidad de Nutricion Pediatrica de nuestro
hospital sin los suficientes medios humanos ni mate-
riales, decidimos impulsar un proyecto especifico para
la creacion de una Unidad Multidisciplinar de Disfagia
Pediatrica, en la que aunamos el trabajo y conocimien-
tos del pediatra especializado en nutricion, radidlogos,
otorrinolaringdlogos v, gracias a la colaboracién y finan-
ciacion de Fresenius Kabi, se integré en el equipo una
logopeda especializada en disfagia. Se amplio la forma-
cion especifica, se generaron protocolos diagndsticos y
terapéuticos, se pusieron a punto técnicas (fibroendos-
copia de la deglucién, videofluoroscopia, etc.), y se inicid
la valoracion sistemética de pacientes con clinica suges-
tiva de disfagia. En este articulo compartimos nuestra
experiencia en el uso preliminar del cuestionario Pedi-
EAT-10 (actualmente en fase de validacién al espafiol
por parte de las autoras), asi como el papel que juega el
especialista en Logopedia en el abordaje de la disfagia
en Pediatria.
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NECESIDAD DE CRIBADO DE LA
DISFAGIA EN SUJETOS DE RIESGO

En las consultas de Atencién Primaria u Hospitalaria sin
personal especificamente formado en disfagia se pre-
cisan herramientas no invasivas, sencillas y rapidas que
posibiliten realizar un cribado de pacientes de riesgo
para encontrar datos sugestivos de disfagia, y posterior-
mente poderlos remitir a unidades especificas especia-
lizadas. Toda herramienta de cribado deberia ser senci-
lla y segura, facilmente disponible, y contar con elevada
sensibilidad y adecuada relacion coste-efectividad.

Hasta hace poco mas de una década existian cues-
tionarios para el cribado de la disfagia aplicables prin-
cipalmente a pacientes adultos (SWAL-QOL, SSQ, DHI,
etc.), en su mayoria complejos tanto para el paciente
como para el profesional, puesto que se trataba de he-
rramientas con multitud de preguntas que requerian
excesivo tiempo para su cumplimentacion y posterior
interpretacion, lo cual supuso que no llegaran a implan-
tarse de forma mayoritaria en la practica clinica diaria,
y que se utilicen predominantemente para investiga-
cion®s.

En 2008 se publicé el Eating Assessment Tool (EAT-
10)7, una herramienta de cribado de disfagia en adultos,
generada por consenso multidisciplinar entre expertos
en base a su propia experiencia, afladida a la revision de
la bibliografia y de otros cuestionarios previos. Se obtu-
vieron 20 preguntas, y tras ser testadas en sujetos sanos
y con alteraciones de la deglucién, se seleccionaron las
10 méas adecuadas desde el punto de vista de fiabilidad
y consistencia interna. Se obtuvo asi un test analdgico




autoadministrado sencillo, rapido (requiere menos de

2 minutos para su cumplimentacion), barato, altamen-
te fiable y reproducible, facil de interpretar (no cuenta
con subescalas ni formulas para obtener un resultado),
y valido para un amplio rango de patologias causantes
de disfagia. Una vez sumadas las puntuaciones de cada
pregunta, se obtiene un numero final que determina la
posibilidad de que ese paciente presente disfagia: resul-
tados iguales o mayores a 3 se consideran anormales, y
puntuaciones mas altas se relacionan con una autoper-
cepcién de mayor grado de disfagia. Se ha demostrado
ademas que la puntuaciéon mejora tras tratamiento, lo
cual hace que sea aplicable tanto para la fase inicial de
diagndstico y estimacion de gravedad como para la mo-
nitorizacion de la respuesta a las terapias instauradas en
pacientes adultos con nivel cognitivo conservado.

El EAT-10 ha sido traducido y validado en nuestro
idioma®, comprobandose también en la poblacién espa-
fiola a estudio su fiabilidad, validez y consistencia inter-
na, asi como la sencillez y rapidez de uso.

En Pediatria, sin embargo, existe una dificultad afia-
dida, ligada a la edad o la condicidn del nifio, que difi-
culta la deteccion de sintomas e imposibilita en muchos
casos la utilizacion de un instrumento de cribado del ti-
po test autoadministrado (nifios menores de cierta edad
segun la complejidad del cuestionario, o bien nifios con
patologia neurocognitiva que impida la comprensién o
comunicacion). Una amplia revisién realizada en el afio
2013 identificaba hasta 30 métodos no instrumentales
para la evaluacion de la deglucion y la alimentacion en
Pediatria, concluyendo que existe gran variabilidad en
el disefio, los aspectos evaluados, las indicaciones y la

Dra. MERCEDES MURRAY HURTADO y D NOEMi HERNANDEZ CORONADO

poblacion a aplicar, asi como escasos datos sobre la cali-
dad, validez y fiabilidad de estos tests, por lo que deben
ser utilizados con precaucion, y se recomiendan investi-
gaciones futuras para mejorar estos aspectos®. Ademas,
hasta esa fecha, ninguno estaba concebido especifica-
mente para detectar disfagia.

Posteriormente, en 2014, se publico la creacion de
un nuevo cuestionario®?, el Pedi-EAT, orientado a detec-
tar “conductas alimentarias problematicas” (no disfa-
gia como tal) y creado con una metodologia sistematica
muy similar a la descrita para su homologo en adultos,
con la peculiaridad de que gran parte de los items se
adaptaron de entrevistas a padres de nifios con dificulta-
des en la alimentacidn, utilizando en muchos casos las
expresiones que éstos mismos usaban para describir la
forma en la que sus hijos comfan, y en la fase final tam-
bién se recurrid a padres para dar un feedback sobre las
preguntas incluidas. Las propiedades psicométricas de
esta herramienta han sido comprobadas en una muestra
amplia de nifos de 6 meses a 7 afos'!, e incluso se han
identificado variaciones en la puntuacion en funcién del
comportamiento alimentario propio de cada rango de
edad?®2. La version final consta de 78 items o aseveracio-
nes, distribuidos en 4 subescalas, que el cuidador princi-
pal debe senalar con qué frecuencia observa en su hijo.
El tiempo medio estimado para completar el cuestiona-
rio es de 10-12 minutos. Este cuestionario es, por tanto,
extenso y algo complejo, y no se orienta especificamen-
te al diagndstico de la disfagia.

UTILIDAD DEL PEDI-EAT-10 EN EL
CRIBADO DE LA DISFAGIA

En base a estas carencias, en 2018 asistimos a la crea-
cion del Pedi-EAT-10%3, un cuestionario de 10 preguntas,
adaptado a partir del EAT-10 de adultos, cumplimenta-
do por cuidadores, y que es el primero especificamen-

te disefiado y validado para determinar el riesgo de pe-
netracion/aspiracion en nifios de 18 meses a 18 afios
(MZXIM¥W). Este test cuenta con la ventaja de ser barato,
rapido y sencillo de cumplimentar, ademas de poder de-
tectar datos sugestivos de disfagia y aspiracion en base a
la ingesta en condiciones cotidianas para ese nifio a ojos
de su cuidador principal. Sumétodo estricto de valida-
cion supone una garantia de calidad y fiabilidad.

Cada aseveracion debe ser puntuada de 0 a 4 segun
el grado de severidad, y estas puntuaciones deben su-
marse al finalizar. Se considera que una puntuacion final
igual o mayor a 4 es anormal, con una alta sensibilidad y
especificidad para predecir penetracién/aspiracién en la
videofluoroscopia. Ha sido testado en diversas poblacio-
nes con riesgo de disfagia'4!® y validado a varios idiomas.

Se ha determinado que el Pedi-EAT-10 puede pre-
decir el riesgo de aspiracion en nifios con discapacidad
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TABLA1

CUESTIONARIO PEDI-EAT-10 EXTRAIDO DE SU PUBLICACION ORIGINAL

The Pediatric Version of the Eating Assessment Tool helps us to determine if your child has a swallowing difficulty. Answer each
question by thinking back over a typical one-month period and select the number that best described your child. 0 means no
problem, 4 means severe problem. Every item defines a problem and this does not mean that every child has the mentioned problem.
If your child does not have the mentioned problem, please choose “0” which means that <no problem> in other words <my child
does not have this problem>. If your child encounters that problem, please rate the severity of that problem between 1 and 4 for your
child. Thank you.

Answer each question by writing the number of points in the boxes.

1-

O 00 N O »un A W N

-
o

My child does not gain weight due to his/her swallowing problem.

- Swallowing problem of my child interferes with our ability to go out for meals.
- Swallowing liquids takes extra effort for my child.

- Swallowing solids takes extra effort for my child.

+ My child gags during swallowing.

+ My child acts like he/she is in pain while swallowing.

- My child does not want to eat.

- Food sticks in my child’s throat and my child chokes while eating.
- My child coughs while eating.

- Swallowing is stressful for my child.

0 = no problem; 4 = severe problem

0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4

Total score:

de causa neurolégica, demostrandose una correlacion
lineal con el PAS score (Penetration-Aspiration Scale).
Se establece un punto de corte de 13 (Pedi-EAT-10 ma-
yor de 12) para predecir el riesgo de aspiracién, con una
sensibilidad del 77% y una especificidad del 54%!*; asi,
los nifos con puntuaciones que superen este dintel tie-
nen 1,97 veces mas riesgo de aspiracion de alimento a
la via aérea. Si bien los autores recomiendan incluir este
cuestionario en la bateria rutinaria de evaluacion del ni-
fio neuroldégico como test de cribado, recuerdan que no
debe ser utilizado como Unica herramienta diagnostica
ni debe sustituir a una valoraciéon minuciosa y especiali-
zada'.

USO PRELIMINAR DE PEDI-EAT-10 EN
NUESTRA UNIDAD DE DISFAGIA

Entendiendo el gran potencial de este cuestionario para
predecir disfagia y riesgo de aspiracion en nifios, decidi-
mos probar su utilidad en nuestra poblacion atendida en
la Unidad de Disfagia; sin embargo, tras revisar la biblio-
grafia comprobamos que este test no se habia validado
aun al espaniol, lo cual impedia su uso al tratarse de un
cuestionario a cumplimentar por los propios padres. De
esta manera, surgié el proyecto de iniciar el proceso de
validacion a nuestro idioma.

Para esto se empezé con un proceso de traduccion
al esparol desde la version original publicada en inglés
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con posterior retrotraduccion al inglés, realizadas por
dos equipos de traductores independientes, de mane-
ra que se obtuvo una versién en espariol inicial, que fue
revisada por las autoras del presente trabajo, aportando
feed-back sobre los matices que podrian no entenderse
bien o que no eran exactamente correctos a nivel mé-
dico, siempre manteniendo la fidelidad al texto origi-
nal, hasta obtener una version que se dio unanimemen-
te por valida por parte de la pediatra especializada en
Nutricion, la logopeda especializada en disfagia y ambos
equipos de traductores.

En base a este texto obtenido, se empezo a utilizar
el cuestionario como parte de la bateria de tests que se
realizan en la valoracién logopédica inicial en nifios con
sospecha de disfagia o con patologia de base que pudie-
ra suponer un riesgo para padecerla; asi, se les realizo
una valoracién inicial por parte de la pediatra encarga-
da de la consulta de Nutricion, recogiendo anteceden-
tes personales, clinica con especial énfasis en el aspecto
nutricional, registro dietético de 24 horas, antropome-
tria y exploracion fisica. Aquellos que presentaban efec-
tivamente datos sugestivos de disfagia, se seleccionaban
para valoracion por Logopedia, previo consentimiento
informado por parte de los padres/tutores. Por su par-
te, la logopeda amplid la historia clinica en concreto en
torno a la deglucién, y entre la bateria de cribado utilizé
el Pedi-EAT-10. Asi, en la primera visita, los padres de es-
tos nifos contestaron a los 10 items incluidos en el test,
y tuvieron la oportunidad de realizar preguntas si habia



algun aspecto que no entendian de forma completa.
Comprobamos de forma subjetiva que el test era facil-
mente comprensible, con alguna duda en la pregunta 2
(en la que se cuestiona si las dificultades para la ingesta
de su hijo de alguna manera interfieren en la posibilidad
de comer fuera de casa con él). Por lo demas, el test se
cumplimentaba en pocos minutos sin mayor dificultad.

Los datos preliminares en la poblacion incluida en
nuestra muestra son los siguientes:

Se reclutd de manera prospectiva a un total de 91 ni-
nos (46,7% mujeres), con una edad media de 4,8 arios (0
meses-16 afios). La patologia de base fue predominan-
temente neuroldgica (45,6%) y pluripatoldgica o de in-
dole multidisciplinar (15,6%), con menor representacion
de patologia puramente neumoldgica (7,8%), o derivada
de la prematuridad (7,8%), entre otras causas; un 6,7%
de la muestra no presentaba patologia de base identifi-
cable. Un 8,2% de los nifios portaba ya en el momento
de la valoracion inicial un dispositivo para nutriciéon en-
teral domiciliaria (gastrostomia).

En los nifos mayores de un afo se valoro el grado de
funcionalidad motora gruesa mediante la escala GMFCS
(Gross Motor Function Classification System), que si bien
estd validada unicamente para nifos afectos de parali-
sis cerebral, en nuestro caso se aplico a toda la muestra
en un intento de estimar el grado funcional de cada ni-
no!6l7 obteniéndose una motricidad sin limitaciones en
el 49,3% de los nifios, en un 14,5% una limitacién grado
1, grado 2 en un 5,8%, grado 3 en un 7,2%, grado 4 en
un 8,7%, y grado 5 en el 14,5%, nivel maximo en el cual

Dra. MERCEDES MURRAY HURTADO y D NOEMi HERNANDEZ CORONADO

se observa una grave afectacion en la motilidad gruesa,
que suele llevar aparejada una discapacidad severa en
diversas dreas, incluida la deglucién. Esta variabilidad en
el grado de afectacion motriz muestra la dispersion en la
poblacién de estudio.

Tras valorar los resultados del Pedi-EAT-10, observa-
mos que un 82,8% presentaba puntuaciones consideradas
anormales (=4), y hasta un 33,3% puntuaba para alto ries-
go de broncoaspiracion (=13), lo cual resulta comprensi-
ble al tratarse de una poblacion que ya habia pasado un
cribado inicial de anamnesis y exploracién en la consulta
de Nutricidn, y presentaba datos sugestivos de disfagia.

En todos los participantes se realizé una observa-
cion directa de la ingesta con control pulsioximétrico, y
al 92,3% ademas se le practicé un test de volumen-vis-
cosidad (MECV-V). En un 40,5% de los casos existian da-
tos de fallo en la seguridad de la via oral mediante esta
técnica. Observamos que una puntuacion =13 en el Pe-
di-EAT-10 se correlaciond de forma significativa con un
MECV-V que indicaba una via oral con fallos en la seguri-
dad (p=0,034). Tras este abordaje inicial, en el 26,4% de
los ninos se indico la realizacion de videofluoroscopia de
la deglucion (resultando un 50% alteradas de forma sig-
nificativa), y al 39% se le realiz¢ fibroendoscopia de la
deglucion (48,6% de éstas, alteradas).

Actualmente nos encontramos en proceso de validar
el test Pedi-EAT-10 al espafiol y completar la valoracion
y seguimiento a 2 afnos de la poblacion incluida en el es-
tudio, planeando contar con resultados mas amplios y
firmes a lo largo de este afo.
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PAPEL QUE JUEGA EL ESPECIALISTA
EN LOGOPEDIA EN EL ABORDAJE
DE LA DISFAGIA EN PEDIATRIA

Debido a la multiplicidad de factores que intervienen

y a la gran cantidad de alteraciones presentes afines a
distintas especialidades, resulta necesario que tanto la
evaluacion como el tratamiento de la disfagia se lleven
a cabo de manera interdisciplinaria. Se debe abordar el
proceso de alimentacion mediante los principales as-
pectos neurolégicos, anatdmicos y funcionales. En ese
sentido, la disfagia exige una variedad de profesionales
de distintas especialidades, dependiendo de las caracte-
risticas de la patologia de base y su gravedad. El equipo
interdisciplinario encargado del tratamiento suele estar
formado por el especialista en nutricion, otorrinolarin-
gologo, radiodlogo, logopeda, fisioterapeuta, enfermero,
etc.18,

El acompanamiento logopédico en estos pacientes
es de suma importancia, comprendiendo que este pro-
fesional es quien rehabilita alteraciones miofuncionales
orofaciales, de habla y deglucion, asi como problemas

EVALUACION ESTRUCTURAL Y FUNCIONAL
REALIZADA POR LOGOPEDIA

EVALUACION
ESTRUCTURAL

EVALUACION
FUNCIONAL

Se evalua topograficamente, de forma individual
para cada estructura, y funcionalmente. Es una
evaluacioén dindmica.

Se inicia evaluando cuidadosamente las
condiciones de higiene oral.

Se solicita al paciente la ejecucion de
movimientos de forma aislada de las estructuras,
observando la movilidad de los labios, lengua,
paladar, mejillas y mandibula; verificando tono,
velocidad, amplitud, tension y precision de
movimientos. (En el caso de neonatos, se evaluan
reflejos primitivos).

Se evalua la presencia de reflejos intraorales
(nauseoso y palatal).

Solo sera efectuada si el paciente esta
consciente, hemodindmicamente estable y tiene
capacidad minima de proteger las vias aéreas.

Se observa directamente la fase preparatoria
(volumen, consistencia, utensilios, postura,
ritmos y grado de independencia con el que se
alimenta el paciente), la fase oral de la deglucion
(captacion del bolo, sellado labial, presencia de
escape extraoral, regurgitacion nasal, tiempo de
transito oral y el momento de la permanencia de
residuos en la cavidad oral). Se infiere sobre la
coordinacion entre las fases oral y faringea.

Se visualiza con claridad la elevacion laringea y
presencia de sefales clinicas de aspiracidn tales
como tos, voz humeda y disnea.
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de la articulacion temporomandibular, apneas obstruc-
tivas del suefio, pardlisis facial, alteraciones de articu-
lacién, entre otros, y también la DOF'. Para conocer y
tratar los desérdenes de la deglucion, se hace necesario
comprender su mecanismo, ademas de aplicar técnicas e
instrumentos que permitan conocer de manera objetiva
las caracteristicas asociadas a las dificultades degluto-
rias. Son estas razones por las cuales se hace fundamen-
tal la valoracion y tratamiento del logopeda especialista
en deglucion.

EVALUACION LOGOPEDICA
ESTRUCTURAL Y FUNCIONAL EN
NUESTRA UNIDAD DE DISFAGIA

Tras la valoracién por el pediatra especializado en Nutri-
cion, y una vez sentadas la sospecha o el diagndstico de
DOF, citamos al paciente para una visita con la logopeda
de nuestra unidad, que realiza una exploracion estruc-
tural y funcional, una observacion directa de la ingesta
reglada y un test de volumen-viscosidad. Estas observa-
ciones se realizan en dos citas de unos cuarenta minutos
cada consulta.

La evaluacion consta de dos partes: evaluacion es-
tructural y evaluacion funcional de la alimentacién?®

( TABLA2 )X

Los datos obtenidos durante la anamnesis y la obser-
vacion de la ingesta debian servir para que la logopeda
respondiera a diversas cuestiones: causa de la disfagia,
capacidad del paciente para proteger la via aérea, con-
diciones del paciente para alimentarse por via oral de
forma competente y segura, y necesidad de una evalua-
cion instrumental. Para ello, antes de ofrecer la dieta de
prueba por via oral, la logopeda valoraba detalladamen-
te la funcidn respiratoria y la capacidad de proteger las
vias respiratorias, siendo parte de esta evaluacion el ni-
vel de conciencia del paciente.

Asi, la logopeda realizaba una observacion directa de
la ingesta, con las texturas, cantidades y utensilios usa-
dos por el paciente en su domicilio, y en manos de sus
cuidadores, para valorar la ingesta habitual del nifio.

Posteriormente se realizaba una prueba de volumen-
viscosidad (MECV-V), que consiste en la exploracién sis-
tematizada de la deglucién mediante el uso de bolos
alimentarios de 3 viscosidades: liquido, néctar y pudding
(FFIGURALY). Se parte del supuesto de que el riesgo de
aspiracion en un paciente con DOF aumenta al dismi-
nuir la viscosidad del alimento y al incrementar el vo-
lumen del mismo; por tanto, se iniciaba la exploracién
ofreciendo la mezcla con una viscosidad media, néctar,
y a un volumen bajo, 3 ml. Si no ocurria ninguna altera-
cion, se continuaba explorando con 5y 10 ml de néctar.
Si no habia alteraciones, se pasaba al liquido (repitiendo



los pasos de la primera textura) y por ultimo, se pasaba
a pudding (de la misma forma). Se valoraba la presen-
cia de tos, atragantamiento, cambios en la voz, ruidos de
gorgoteo faringeo, desaturacion en la pulsioximetria, re-
chazo de la ingesta, babeo, capacidad para el cierre bu-
cal, manejo y propulsién del bolo e incomodidad, entre
otros aspectos. Si ocurria alguna alteracion en la eficacia
de la deglucion, no se requeria suspender ninguna vis-
cosidad, unicamente se anotaba la alteracioén. Si ocurria
alguna alteracion en la seguridad de cualquier volumen
de néctar, se suspendia el néctar y se omitia la textura
liquida (pues ésta se considera mas insegura), pasando

a probar con una viscosidad superior (pudding), que es
habitualmente mas segura. Si la seguridad se afecta con
una textura concreta, nunca se prueba un volumen su-
perior de esa textura.

Tras toda esta valoracién, se analizaban los resulta-
dos con el facultativo especialista en Nutricion, y se in-
dicaba qué pacientes eran candidatos a realizar alguna
prueba complementaria especifica (videofluoroscopia de
la deglucion, videoendoscopia de la deglucion u otra).

Posteriormente, aquellos en los que se comprobaba
un compromiso significativo para la eficacia y/o seguri-
dad de la via oral, y siempre que ésta no se contraindica-
ra, iniciaban las sesiones de logopedia, en nimero varia-
ble en funcién de cada paciente y sus necesidades, con
revaloracion periddica en consultas de Nutricion para re-
gistrar la evolucion y descartar complicaciones.

TRATAMIENTO LOGOPEDICO: TECNICAS
COMPENSATORIAS Y REHABILITADORAS

El principal objetivo de las técnicas de tratamiento re-
habilitador en un paciente con disfagia es lograr una ali-
mentacion por via oral segura manteniendo una hidrata-
cién y nutriciéon adecuadas, e incluso, en caso de no ser
posible la utilizacion de la via oral, propiciar al menos
que el paciente pueda conseguir un correcto control de
las secreciones para evitar las complicaciones secunda-
rias a la aspiracion de las mismas, con el objetivo final
de impactar positivamente en su calidad de vida.

La eficacia de un programa terapéutico logopédico
en la DOF es definida por el efecto de las técnicas tera-
péuticas en el mecanismo fisioldgico de la deglucion. La
efectividad esta relacionada con el resultado final que,
tanto la técnica como otros procedimientos del equipo
multidisciplinario, causan en la condicién clinica general
del paciente.

En nuestra Unidad, planteamos el tratamiento die-
tético y rehabilitador de la disfagia en funcién de los
signos observados. La consistencia de los alimentos y el
volumen del bolo se indicaban en funcién del resultado
del MECV-V.
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FIGURA 1

MATERIAL PARA LA PRUEBA DE VOLUMEN-VISCOSIDAD

(MECV-V)

La seleccion de las estrategias de rehabilitacion de-
pendia de la severidad de los signos de alteracion de la
eficacia y/o la seguridad de la deglucién. La rehabilita-
cién podia ir desde un cambio postural hasta la com-
binacion de cambios de postura con maniobras, pero
la rehabilitacion debia ser “a medida” del paciente y
adaptada a su evolucion segun la etiologia y las con-
secuencias de la disfagia. Las estrategias de rehabili-
tacion propuestas se debian reducir solo a las nece-
sarias y era muy importante involucrar a la familia o
al cuidador, ya que eran los encargados de verificar la
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TABLA 3 ' MANIOBRAS COMPENSATORIAS?%

Maniobra compensatoria

Chin tuck
(flexién de cabeza)

= Reducida retraccion de la base de la lengua.
= Reducido cierre de la via aérea.

Modificacion de consistencias = Reducido control oral.
(liquidos espesados)

Regulacion del volumen

= Retraso del reflejo faringeo.

Estimulacion
termotactil-quimiotactil

Degluciones en seco

= Reducida retraccion de la base de la lengua.

= Inadecuada defleccién epiglética debido a
un reducido movimiento anterior de hioides

Anormalidad fisioldgica

= Reducido control orolingual.
= Retraso del reflejo faringeo.

= Retraso del reflejo faringeo.

= Reducido control orolingual

= Retraso del reflejo faringeo.

= Reducida fuerza lingual.

Experiencia en la incorporacion de una logopeda en la unidad y el uso del Pedi-EAT-10

Signo

= Escape posterior.

= Residuos en valléculas y senos
piriformes.

= Franca aspiracion durante la
deglucion.

= Escape posterior.

= Aspiracion con volumenes grandes de
contenido alimenticio.

= Escape posterior.

= Residuos orales.

= Residuos en valléculas y senos
piriformes.

= Residuos en pared faringea posterior.

o cambios de estructuras intrinsecas.

= Reducida apertura del EES por accién del
movimiento anterior reducido de hioides.

= Reducida contraccion faringea.

Deglucidn supragldtica

Deglucion super supraglética
faringea.

= Reducida aduccion de cuerdas vocales.
= Retraso del reflejo faringeo.

= Reducida accion refleja de la etapa

= Aspiracion durante la deglucion.
= Aspiracion predeglutoria.

= Penetracion o aspiracion antes o
durante la deglucion.

aplicacion de cada estrategia. Por esta razon, era fun-
damental explicar al paciente y a los familiares (de ma-
nera clara y sencilla) en qué consistian sus dificultades
en la deglucién, asi como el objetivo de las estrategias
de rehabilitacion.

Disponfamos de una gran variedad de técnicas y ma-
niobras para mejorar el proceso deglutorio y/o disminuir
los riesgos de penetracion/aspiracion, que dividimos en
2 grupos principales: abordaje compensatorio y abordaje
rehabilitador.

— Abordaje compensatorio

Las estrategias compensatorias proporcionan beneficios
inmediatos, pero no permanentes. Sin embargo, la adap-
tacion de la dieta puede eliminar algunos de los efectos
de la disfagia, tales como la aspiracién. Se han descrito
diversas técnicas compensatorias que producen modifi-
caciones en la biomecanica oral y faringea. Estas inclu-
yen cambios en la duracion y la extension de los movi-
mientos orofaringeos, asi como cambios en el flujo de
bolo durante la deglucion?.

En la IEIM¥EN se enumeran las principales manio-
bras vinculadas a la fisiopatologia y signos que sugieren
su aplicacion.
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— Abordaje rehabilitador

La terapia logopédica tiene por objeto recuperar la fisio-
logia alterada, resultando en una mejora permanente en
la funcion de la deglucion mediante técnicas que inclu-
yen el fortalecimiento muscular y ejercicios de rango de
movimiento, la estimulacion térmica-tactil y las manio-
bras deglutorias especificas?.

En nuestros pacientes con patologia neuroldgica tu-
vimos que considerar la dificultad de coordinacion de los
movimientos que se producen durante la deglucion, te-
niendo en cuenta aspectos importantes, como:
Alteracion de la musculatura orofacial.
Comportamiento de reflejos inapropiados.
Incapacidad para mantener el alimento durante la
deglucién y masticacion debido a la falta del cierre
labial e inadecuado movimiento de la lengua.
Retardo en el disparo del reflejo de deglucion.
Disfagia, principalmente para liquidos, con signos de
penetracion laringea.

La reeducacién funcional se realizé en base a dos ni-

veles:

1- Rehabilitacién propiamente dicha, mediante el uso
de técnicas pasivas y activas.
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TABLA 4 11 TECNICAS DE REHABILITACION LOGOPEDICA

Técnica Indicacion Tipo

PASIVA = Pacientes con nutricion enteral y = Adecuacion del tono muscular general y orofacial.

parenteral. = Estimulacion sensorial digital.
= Pacientes con disminucién cognitiva. = Estimulacion tactil cinestésica.
ACTIVA = Para pacientes con riesgo de aspiracion
y tragqueotomizados.
- Activa- = Técnicas de resistencia y aumento de fuerza y rango de
indirecta movimiento de las estructuras fonoarticulatorias.
= Técnicas de formacion de bolo.
= Técnicas de manejo y posicionamiento controlado del
bolo alimenticio en la cavidad oral.
= Técnicas de desplazamiento anteroposterior del bolo.
= Aumento de la movilidad laringea.
= Aduccion de los pliegues vocales.
= Estimulacion térmica.
> Activa- = La cabeza girada hacia el lado afectado.
directa = Menton inclinado hacia abajo.

= Maniobra de Valsalva modificada.
= Succién controlada de liquidos.
= Higiene de la cavidad oral.

TABLA 5 " FRECUENCIA ORIENTATIVA DE SESIONES DE LOGOPEDIA Y DURACION SEGUN EL

SIGNO O SINTOMA PRESENTE
Signo alterado
Penetracién y/o aspiracion

Residuos faringeos/valléculas
/senos piriformes

Residuo oral

Preparacion, formacion, descoordinacion
inadecuada del bolo

Caida anterior

Regurgitacién nasal

N° de visitas por semana

1 visita cada 2 semanas

Duracion de la sesion

2 45 minutos
1 30 minutos
1 30 minutos
1 30 minutos
1 30 minutos

30 minutos

2 - Tratamiento conjunto con el equipo de Nutricion y
la familia para los pacientes con enfermedades pro-
gresivas.

Técnicas de rehabilitacion

La eleccion de la técnica de rehabilitacion adecuada de-
pendera del estado cognitivo del paciente, del grado de
disfagia, de la fase afectada y del tiempo del inicio de la
alteracion deglutoria (Y E)2,

Frecuencia de las sesiones

La frecuencia terapéutica es fundamental para alcan-
zar los objetivos fijados de forma individual para ca-
da paciente. En nuestro proyecto, la frecuencia de

intervencion logopédica dependia de la severidad de los
signos de alteracion de la eficacia y/o la seguridad de la
deglucion (IZE¥).

Asimismo, la frecuencia de intervencién en disfagia
pediatrica fue protocolizada en base a la duracion del
estudio, fijado en 2 afos. Durante este periodo de tiem-
po, se realizaba en todos los nifios al menos una eva-
luacion al mes, al trimestre, al semestre, al afio, al ano
y medio y a los dos afios, a contar desde la valoracion
en la consulta inicial mediante el test volumen-viscosi-
dad. En estas revisiones se valoraba la evolucion de los
pacientes, asi como de los posibles beneficios derivados
de la atencion especializada y la rehabilitacion logopé-
dica, con especial atencion a la evolucion nutricional, la
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capacidad para la alimentacion oral segura, y los ingre-
sOs por neumonia aspirativa. Se puede intuir que con se-
siones de terapia mas frecuentes, mayores son los obje-
tivos alcanzados, si bien aun no disponemos de los datos
objetivos a este respecto en nuestra poblacion.

I CONCLUSIONES I

La deteccién precoz de datos de alarma mediante
el uso de elementos sencillos de cribado como el Pedi-
EAT-10 en poblaciones de riesgo, asi como el diagnosti-
co y caracterizaciéon adecuados mediante técnicas obje-
tivas e instrumentos especificos para el diagndstico de
la disfagia, llevados a cabo por un equipo interdisciplinar
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