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Resumen

Introduccion: Los trastornos de alimentacion en
nifos con alteraciéon del desarrollo y condiciones
médicas complejas tienen una prevalencia del
49%-80% y pueden estar acompafiados de trastor-
nos deglutorios. Estas alteraciones, de no tener
intervencién oportuna, pueden presentar conse-
cuencias negativas.

Objetivos: Evaluar el destete del soporte nutricio-
nal enteral en menores de 3 afios con trastornos de
alimentacién y/o trastornos deglutorios en segui-
miento de un equipo interdisciplinario.

Material y Método: Estudio analitico, prospectivo,
longitudinal con intervencidon de un equipo inter-
disciplinario Se incluyeron por muestreo consecuti-
vo pacientes menores de 3 afios, con uso de
gastrostomia o sonda nasogastrica por mas de 2
meses, por trastornos deglutorios y/o trastornos de
alimentacion; derivados entre junio 2016 y abril
2017 que tuvieran seguimiento por un afio.

Resultados: 45 pacientes, 22 mujeres. La mediana
de edad fue de 14 £10,24 meses. El mayor porcentaje
de causa de inicio de soporte nutricional enteral
(59%) fue por un diagnostico médico que impedia la
via oral, 20% rechazo alimentario, 13% videodeglu-
cion patolégica y 8% por falla en el progreso de
peso. Continuaron el seguimiento 33 pacientes. Un

33% logrd el destete del soporte nutricional enteral,
con una permanencia en la evaluacion interdiscipli-
naria de 172,5+67 dias. El 42% aumento la ingesta
via oral; 83,9% aument¢ la variedad y el 35,5% logré
aceptar nuevas texturas.

Conclusidn: El abordaje centrado en la familia debe
ser el eje del tratamiento para alcanzar con éxito las
metas y los objetivos planteados en especial en
nifos con soporte nutricional enteral. Se considera
esencial el trabajo interdisciplinario en poblaciones
de nifios con condiciones clinicas tan complejas.

Palabras clave: desordenes de alimentacidn,
trastorno deglutorio, disfagia, interdisciplina, pe-
diatria

Abstract

Introduction: Feeding disorders in children with
developmental disorders and complex medical
conditions have a prevalence of 49%-80% and may
be accompanied by swallowing disorders. These
alterations, without intervention, can present nega-
tive consequences for the nutritional state.

Objectives: Evaluate the weaning of enteral nutri-
tional support in children under 3 years with
feeding disorders and / or swallowing disorders in
follow-up of an interdisciplinary team.

@ Equipo interdisciplinario de evaluacion y sequimiento de alteraciones de la deglucién y conducta alimentaria del nifio pequerio
@ Coordinadora del Equipo interdisciplinario de evaluacion y sequimiento de alteraciones de la deglucion y conducta alimentaria del nifio pequeio.

Hospital JP Garrahan. CABA, Argentina.
Mail de contacto: dalmagonzalez.fono@gmail.com.

Fecha de envio: 30 de Diciembre de 2020- Fecha de aceptacion: 5 de Abril de 2021




REVISTA FASO ANO 28 - N°1 - 2021

Material and Method: Analytical, prospective,
longitudinal study with the intervention of an inter-
disciplinary team Patients under 3 years of age,
with tube feeding for more than 2 months, were
included between June 2016 and April 2017.

Results: 45 patients, 22 women. The median age
was 14 * 10.24 months. The highest percentage of
onset of tube feeding (59%) was due to a medical
diagnosis that prevented the oral route, 20% due to
food rejection, 13% pathological modified barium
study and 8% due to failure in weight progress. Of
those who received a team approach, 33% achieved
the weaning of enteral nutritional support, with a
permanence in the interdisciplinary evaluation of
172.5 + 67 days. 42% increased oral intake; 83.9%
increased the variety and 35.5% managed to accept
new textures.

Conclusion: The family-centered approach must be
the axis of treatment to achieve success the goals
and objectives set especially in children with enteral
nutritional support. Interdisciplinary assess is
considered essential in populations of children with
such complex clinical conditions.

Keywords: feeding disorders, swallowing disor-
ders, dysphagia, interdisciplinary, pediatrics

Resumo

Introdugao: Os transtornos alimentares em criangas
com transtornos do desenvolvimento e condigdes
médicas complexas témprevaléncia de 49%-80% e
podem estar acompanhados de transtornos da
degluticdo. Essasalteracdes, se naohouverinter-
vengdo oportuna, podem ter consequéncias negati-
vas.

Objetivo: Avaliar o desmame do suporte nutricion-
al enteral em criancas menores de 3 anoscom trans-
tornos alimentares e / ou transtornos da degluticao
acompanhadas por equipe interdisciplinar.

Material e Método: Estudo analitico, prospectivo,
longitudinal comintervencao de equipe interdisci-
plinar, incluindo pacientes menores de 3 anos, em
uso de gastrostomia ou sonda nasogastrica hamais
de 2 meses, por transtornos do desenvolvimento e /
ou transtornos alimentares, por amostragem
consecutiva; derivados entre junho de 2016 e abril
de 2017 que foram seguidos por um ano.

Resultados: 45 pacientes, 22 mulheres. A mediana
de idadefoi de 14 + 10,24 meses. O maiorpercentual
de causa de inicio da ENS (59%) foidevido a diag-
nostico médico que impediu a via oral, 20% rejei¢ao
alimentar, 13% degluticdo de video patolégico e 8%
devido a falhanaprogressdao do peso. 33 pacientes

15

continuaram o acompanhamento. 33% alcangaram
o desmame do sonda nasogastrica, compermanén-
cianaavalia¢do interdisciplinar de 172,5 + 67 dias.
42% aumentou a ingestao oral; 83,9% aumentaram a
variedade e 35,5% conseguiram aceitar novas textu-
ras.

Conclusao: A abordagem centrada nafamiliadeve
ser o eixo do tratamento para atingir comsucesso as
metas e objetivos tracados, especialmente em
criangas com suporte nutricional enteral. O trabalho
interdisciplinar em populagdes de criangasco-
messascondi¢Oes clinicas complexas é considerado
essencial.

Palavras chave: transtornos alimentares, transtorno
da degluticao, disfagia , interdisciplinar, pediatria.

Introduccion

Los nifios con dificultades en la alimentacion
pueden manifestar sintomas muy variados. Esta
entidad puede presentarse en diferentes formas y
grados, desde la aversion oral a los alimentos y/o a
la aspiracion de los mismos a la via aérea ©.

Las dificultades de la alimentacién ocurren en el
25%-45% de los ninos con desarrollo normal @,
aumentando al 49%-80% en nifios con alteracién del
desarrollo y condiciones médicas complejas ¢4.

Los trastornos de la alimentacion (TA) pueden ser
consecuencia de multiples factores y se pueden
presentar como entidad aislada o coexistir con otras
condiciones médicas subyacentes .

Conocer estas dificultades permite a los equipos
interdisciplinarios prevenir su aparicion o bien
ofrecer estrategias a las familias cuando ya estan
instalados ®.

La alimentaciéon es un acto complejo en el que
participan procesos bio-psico-sociales, con compo-
nentes sensorio-motores, cognitivos, emocionales,
de interacciéon humana y social; siendo la deglucion
una parte del acto de alimentarse.

Las habilidades para alimentarse maduran en los
primeros afos de la vida y son influidas por cambios
anatémicos relacionados con el crecimiento, el
desarrollo del sistema nervioso central (SNC) en su
conjunto y el aprendizaje producto de la experien-
cia.

En su estudio, Chatoor sostiene la importancia que
los nifios sean capaces de reconocer sefiales de ham-
bre/saciedad, respondiendo adecuadamente a
ellas ©.

Los TA pueden tener asociados trastornos degluto-
rios (TD). La degluciéon es un mecanismo dinamico
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y complejo que requiere la indemnidad del SNC, la
coordinacion de diferentes musculos, como asi
también de las estructuras involucradas. Puede
alterarse en cualquiera de sus fases (anticipatoria,
oral, faringea o esofagica), lo que da lugar a la disfa-
gia o TD. La disfagia puede deberse a causas
organicas, funcionales, como resultado de alte-
raciones del desarrollo, o mixto, y su gravedad es
variable .

Los TA y TD, inicialmente, pueden desarrollarse
como resultado de una condicidn organica y man-
tenerse en el tiempo por factores conductuales. 1

El soporte nutricional enteral (SNE) asegura una
nutricion e hidratacion adecuadas. En muchos
casos es esencial recurrir a estos soportes, pero sin el
seguimiento de un equipo interdisciplinario, podria
tener un impacto negativo en el desarrollo de la
conducta alimentaria V.

Dada la complejidad del acto de alimentarse es que
se planted como objetivo de este estudio evaluar el
destete del SNE, es decir, sonda nasogastrica (SNG)
o gastrostomia (GTT), en menores de 3 afios con TA
y/o TD en seguimiento de un equipo interdiscipli-
nario.

Material y Método

Estudio analitico, prospectivo, longitudinal con
intervencion de un equipo interdisciplinario.

Se incluyeron por muestreo consecutivo pacientes
menores de 3 afios, con uso de GTT o SNG por mas
de 2 meses derivados al equipo interdisciplinario de
deglucién y conducta alimentaria del Hospital de
Pediatria Juan P. Garrahan entre junio 2016 y abril
2017.

Como criterio de inclusion se tuvo en cuenta que los
pacientes realizaran controles durante un afio y que
aceptaran participar por medio de un consen-
timiento Informado.

Criterios de exclusion: negativa a participar del
estudio. Criterio de eliminacién: abandono del
seguimiento.

El equipo interdisciplinario estd conformado por
diferentes especialistas:

El pediatra especialista en nutricion realizo la
evaluacion antropométrica (peso, talla, desvio
estandar (DS) de peso edad, DS talla edad y DS de
peso para talla con los estandares de la OMS) y
crecimiento en peso y talla en cada consulta.

La licenciada en nutricién valoré el aporte con
registro alimentario.
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Se clasifico como Bajo peso (BP) a los pacientes con
Z DS< 2, Normopeso (NP) a los pacientes con Z DS
Indice de Masa Corporal (IMC) entre <2 y >2,
sobrepeso (SP) a los pacientes con IMC 22 DS y
obesos a los pacientes con Z DS de IMC = 3.

Se calculé requerimiento energético por edad y
sexo, segun FAO (por sus siglas en inglés: Organi-
zacion de las naciones Unidas para la Agricultura y
Alimentacion). Los resultados se expresaron en
Kilocalorias por dia (Kcal/dia) y en Kilocalorias por
kilo de peso del paciente por dia (Kcal/Kg/dia).
Calculado en base a registro alimentario de tres dias
previos a cada consulta, discriminando porcentaje
recibido por SNE y por via oral (VO).

Se tomo en cuenta la fecha de comienzo de SNE,
establecida como tiempo de uso de SNE.

Se establecio la causa de SNE: falla en el progreso de
peso, videodeglucion (VDG) patoldgica, rechazo de
alimentos por via oral (VO), secundario a diagnosti-
co médico que impide la alimentacién por VO.

La fonoaudidloga clasifico la alteracion de deglu-
cién de dos maneras en cada consulta 1) Escala de
severidad de disfagia: Escala FILS"*™ la cual se
consignd en base al registro de comidas. Se
contaron exitosos aquellos casos en los que se logrd
mejorar la severidad. 2) Evaluacién clinica funcion-
al de la deglucion (ECFD): disefiada para este
estudio. Se llevd a cabo para poder valorar el
desempenio deglutorio del paciente. .A su vez se
compararon resultados de ECFD con los obtenidos
en la VDG (419,

Las psicologas del equipo midieron sobrecarga del
cuidador, utilizando la escala ZARIT 1617,

Se tomd en la primera y en la ultima consulta. Se
contaron como exitosos aquellos casos en los que se
logro disminuir la sensacion de sobrecarga.

Para valorar maduracidon y pesquisa de riesgo de
retraso madurativo, la kinesidloga del equipo
utilizo la Escala de Desarrollo psicomotor de Rodri-
guez y colaboradores®, en la primer consulta. Los
resultados se categorizaron en Normal, Riesgo y
Retraso.

La terapista ocupacional valord el procesamiento
sensorial a través de cuestionario estandarizado en
entrevista con los padres y evaluacién clinica al
ingreso @9,

El trabajo fue aprobado por el Comité de Etica.

Intervencion propuesta

Una vez detectado el TA y/o TD y establecida la
meta nutricional, el plan de intervencion fue disena-
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do en forma individual, integral y centrado en la
familia de cada paciente.

La intervencién del equipo incluyé el tratamiento
de las enfermedades y sus complicaciones médicas,
psicoeducacion con el objetivo de modificar las
conductas que alteraban los patrones de
alimentacion, brindando instruccién sobre técnicas
de alimentacién adecuadas, y la contencidén emocio-
nal de los padres para disminuir el estrés en torno al
problema. Con cada paciente se disefié un plan de
intervencién individual definiendo sus prioridades
terapéuticas. En el caso de trastorno deglutorio se
brindaron estrategias de estimulacion oral y en el
caso de iniciar via oral se instruyd sobre consisten-
cias consideradas mas seguras. En nifios con
rechazo o selectividad se ofrecieron estrategias
especificas segun el perfil de cada nifio, abordando
las dificultades desde una mirada integral. Y a su
vez, se trabajaron los aspectos de la conducta, relati-
vos al momento de la alimentacion y estrategias
generales para el hogar. En algunos casos se
brindaron pautas a padres para llevar adelante con
supervision del equipo, en otros casos fueron nece-
sarias intervenciones especificas en consultorio de
los diferentes especialistas del equipo y en caso que
el paciente contara con terapias externas se realizo
comunicacion y orientacidn a terapeutas.

Analisis estadistico

Se llevé a cabo registro de los pacientes en sistema
RED CAP. Se realizo andlisis descriptivo y analitico.
En primer lugar, se describi¢ el comportamiento de
cada variable y, segtin su distribucion, se informé la
media y sus respectivos desvios standard para las
variables normales, y mediana y rango para las de
distribuciéon sesgada. Las variables numéricas y
normales se analizaron con Test deStudent y las
sesgadas con Wilcoxon Rank Test. Las variables
categoricas se analizaron con Chi2/Fisher. Se realizé
regresion lineal para determinar magnitud de
correlacion entre variables determinadas. Se asumi-
eron test a dos colas y con significacion estadistica
p<0.05. Se realiz6 andlisis multivariado

Para el analisis se us6 Stata 11.0 Data Analysis, Stata
corporation 4905 Lakeway Drive CollegeStation,
Texas 77845 USA

Resultados

Al Ingreso: Se evalud un total de 45 pacientes, 22
mujeres, con una mediana de edad 14 +10,24 meses
(rango 2-44). El 29% estaba internado durante la
primera consulta y 71% fue evaluado de manera
ambulatoria desde el comienzo. En todos los casos

el seguimiento posterior fue ambulatorio.

Los diagnosticos principales de base fueron: 13%
cardiopatias congénitas, 52% sindromes genéticos y
35% otros diagndsticos (entre los que se encuentran
atresia de esofago (ATE) como el més frecuente).

Un 41,3% tenian antecedentes de prematurez, con
edad gestacional (EG) promedio de 32 semanas
(rango 26-36) y peso al nacimiento (PN) de de
1,496gr (rango 820-2700). Se utiliz6 correccion de la
edad en los casos que fue necesario. Los datos
antropomeétricos en las distintas consultas se mues-
tran en la Tabla 1. El 87% utilizaba SNG y el 13%
GTT.

Tabla 1 Datos antropométricos de la poblacién general al
momento de ingreso al protocolo y en las consultas sucesivas.
Se expresan los valores en media y Desvio Estandar o mediana
y rango segun corresponda

Momento de la Primera consulta | Segunda Consulta | Tercera consulta
evaluacion (n=45) (n=31) (n=14)
Edad(meses) 14+10,24 45+29,1 20,7+13,9
Peso (gr) 7,96 £ 2,66 9,38+2,31 10,04+3,04
Talla (cm) 0.69+0,11 0,74 +0,10 0,7740,12
IMC (peso/talla?) | 16,3 £2,25 16,88 £2,06 16,8+1,88
DS Peso/edad -1,741,72 -0,92 +1,15 -1,04 +1,41
DS Talla/edad -2,45 12,22 -1,85 +2,05 -2,06 +2,2
DS IMC/edad -0,3+1,68 0,32+1,3 0,35+1,34
DS peso/talla -0,21+1,7 0,17 +1,31 0,20 +1,24
PR(%) 100,4+ 16 99,8+11 92,7 £29,5

PR(Peso Relativo)%= (Peso actual*100)/Percentilo 50 de peso
para talla
Ds= Desvio Estandar utilizando tablas de OMS

El tiempo de uso de SNE al ingreso, tuvo una medi-
ana de 330 dias (rango 60 a 1227).

Respecto al estado nutricional, el 20% (9/45) de los
pacientes tenia BP para talla en la primera consulta,
10% ©°Y en la segunda y 7% (1/14) en la tercera
consulta. (Grdfico 1)

Grafico 1 Estado nutricional en los distintos momentos de
evaluacion, expresados en DS de peso para talla
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Las causas de SNE fueron 59% por diagnodstico
médico que impedia la VO (al inicio del soporte),
20% rechazo alimentario, 13% VDG patologica y 8%
nifios con falla en el progreso de peso.

Estaban traqueostomizados 9 pacientes y 7 con
dependencia de oxigeno en la evaluacion.

En la ECFD se observo que todos los pacientes
presentaban mas de un indicador de riesgo, los mas
observados: sospecha de aspiracién liquidos 47.8%,
hipo-movilidad oral 58.7%, reflejo deglutorio
demorado 37% y sello oral inadecuado 46%.

Se constatd 100% de concordancia entre lo encontra-
do en la VDG (realizada en el 38% de los pacientes)
y la ECFD en todas las oportunidades y controles.

Respecto al perfil sensorial se observé que el 41.3%
de los pacientes presentaban desorden sensorial
generalizado y un 26.1% aversion sensorial oral.

Segun la escala de desarrollo psicomotor los pacien-
tes se clasificaron con desarrollo normal 10.9%, de
riesgo un 39.1% y retraso en el desarrollo un 50%.

Seguimiento

Del total, 33 pacientes accedieron a mas de una
consulta. Por lo que fueron eliminados 12 pacientes
por falta de al menos un control.

De los pacientes que permanecieron en seguimien-
to, un 33% logré el destete del SNE. Con una dura-
cion de intervencion en el equipo de 112 dias (rango
10-259) y con un tiempo de 92.5+ 71 dias hasta
lograr el destete del SNE. A su vez el 42% logro el
aumento de lo que ingerian via oral. De los nifios
mayores de 6 meses, un 84% aumento la variedad
de los alimentos y el 35.5% logré incorporar al
menos una nueva textura a su dieta.

El 79% logrdé mejorar su clasificacion de disfagia. El
21% no presenté modificaciéon y ningun paciente
empeor6 su desempefio deglutorio. Entre ambos
grupos, quienes lograron el destete y los que no (11
vs 20 pacientes) no hubo diferencia significativa en
la edad, sexo, tiempo de permanencia en la clinica,
antecedente de prematurez, estado nutricional,
presencia de TQT y requerimiento de oxigeno.
Tampoco hubo diferencia entre los que dejaron SNE
y los que no (p=0,12) en el desarrollo psicomotor.

Aungque si se observé una diferencia significativa en
tiempo de uso de SNE al ingreso y gravedad en la
escala FILS, que continudé siendo mds severa en
todas las consultas en los pacientes que no lograron
destete. (Grifico 2)

Respecto a la sobrecarga del cuidador se observo
una mejoria entre el momento del ingreso (No hay
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sobrecarga 48%, Sobrecarga Leve 28% y Sobrecarga
Intensa 24%) y al momento de la tercera consulta
(No hay sobrecarga 68.75%, Sobrecarga Leve 25% y
Sobrecarga Intensa 6.25%.). (Grdfico 3)

Grafico 2. Escala clinica de severidad de disfagia. Expresado en
porcentajes, en los distintos momentos de evaluacion.
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Grafico 3. Cuestionario de sobrecarga del cuidador.

Se uso test de McNemar para comparar el grado de sobrecarga
del cuidador en los dos momentos tomados (al ingreso a
protocolo y en la ultima consulta). Esta comparacion se efectué
en los 33 pacientes que realizaron mas de una consulta.
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Discusion

Existen pocos estudios, que describan resultados de
intervenciones multidisciplinarias de alimentacion
en grupo de nifios con condiciones médicas comple-
jas. Byars y colaboradores (col) reportan 9 nifios (3.1
#1.2 afos), con GIT y funduplicatura de Nissen,
mostrando que una intervencién conductual inten-
siva con el nifio y su familia, logré una mejoria del
50% de aporte oral y destete de SNE en el 44% de los
niflos @. Otros trabajos muestran intervenciones
mas drasticas e intensivas con internacion de
pacientes®?? provocando periodos de ayuno, con
resultados positivos, pero en condiciones especiales
y grupos reducidos, lo que los hace poco reproduc-
ibles. Williams y col, examinaron la eficacia de un
modelo intensivo de tratamiento para el destete
GTT utilizando un enfoque de modificacién de la
conducta, sin embargo, este estudio no informd
resultados de impacto en el de peso o la ingesta
calorica total oral ®.
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Cornwell y col, fueron capaces mejorar la ingesta
oral de forma significativa en 40 nifios GTT-depen-
dientes mientras mantuvieron su peso a lo largo de
un programa intensivo, para pacientes hospitaliza-
dos. Mas recientemente, Silverman y col, fueron
capaces de demostrar una tasa de éxito del 51% de
sus pacientes. Su programa utilizaba un enfoque de
tratamiento conductual para pacientes hospitaliza-
dos @,

En el presente estudio un grupo de nifios fue evalu-
ado por primera vez durante la internacion (a causa
de su enfermedad de base) pero todos fueron segui-
dos de manera ambulatoria. La alimentacion, luego
de la externacidén, cobra un rol relevante en el
nucleo familiar con impacto en la organizacion del
funcionamiento cotidiano. Es importante destacar
que la alimentacion es una actividad percibida
como central en el rol de padres. @ Por lo que, los
padres que vivencian dificultades en la
alimentacion de sus hijos, experimentan en algunos
casos, sentimientos de frustracion.

Las causas mas prevalentes de la necesidad del
SNE, estuvieron relacionadas a un diagnodstico
médico que impedia la via oral y/o al rechazo
alimentario. Ambas causas pueden manifestarse en
forma conjunta, ya que se trata de nifios que ademas
de presentar trastornos deglutorios por su
patologia de base, atravesaron condiciones médicas
muy complejas. Fueron expuestos a experiencias
invasivas displacenteras en la zona oral y perioral,
asociando a la boca con situaciones traumaticas y
generando respuestas aversivas hacia el alimento.
Chatoor, Conley, y Dickson escriben en su articulo
la relacién de experiencias tempranas negativas que
interfieren en la alimentacién ©°.

La poblaciéon de pacientes del presente estudio es
portadora de patologias variadas con TA asociados,
que en su mayoria requirieron multiples proced-
imientos invasivos. Multiples estudios reportan que
aquellos nifnos con dificultades en la alimentacion,
en general se encuentran asociados a discapaci-
dades cognitivas, emocionales y del desarrollo ®.

La ECFD fue la herramienta de evaluacion predom-
inante para la aptitud deglutoria, si bien algunos
pacientes accedieron al estudio de VDG, no todos lo
realizaron por encontrarse en refacciones el servicio
de imagenes del hospital, resultando dificultosa la
derivacion a otros centros. Cabe destacar que hay
algunos trabajos como el de Morgan, Ward y Mur-
doch® en el que se destaca la importancia de la
evaluacion al pie de cama para aquellos nifios con
sospecha de disfagia o TD.

La VDG es el estudio por excelencia para evaluar de
manera objetiva los procesos y fases de la deglu-
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cion @. En la poblaciéon de pacientes con TD y/o
disfagia, es de vital importancia. Se constaté un
100% de concordancia entre lo encontrado en la
VDG vy la evaluacién clinica en todas las oportuni-
dades y en todos los controles. Esto se asemeja a la
bibliografia, a pesar que el porcentaje de pacientes
estudiados que accedieron a este estudio es bajo.
Hay trabajos donde la comparacién entre la eva-
luacién clinica (llevada a cabo por especialistas) y la
VDG resulta de alta sensibilidad para los liquidos.

La sospecha de aspiracién de liquidos (47,8%) fue el
problema mas frecuente detectado en la poblacion
estudiada, los liquidos resultan de dificil manejo en
la cavidad oral ya que es necesaria una precisa coor-
dinacion entre diferentes musculos y estructuras
para poder proteger de manera segura a la via aérea
inferior. Esto coincide con el trabajo realizado por
Arvedson que encuentra un mayor porcentaje de
aspiracion con liquidos 9.

Las aversiones sensoriales a los alimentos tienen
alta prevalencia en nifios con condiciones crénicas
complejas. Estan relacionadas al sabor, textura,
temperatura u olor; provocando conductas aversi-
vas que oscilan entre gestos de desagrado hasta
nauseas anticipatorias y vémitos en muchos casos
como respuesta al estimulo. Estas conductas se
mantienen en el tiempo ya que el nifio asocia ese
alimento con experiencias displacenteras. En el
presente estudio se encontrd que el 41.3% de los
nifos presentaron desorden sensorial generalizado
y el 26.1% presentaron aversion sensorial oral
solamente. Carruth, Ziegler, Gordon y Barr reali-
zan un estudio sobre la prevalencia de la selectivi-
dad alimentaria en lactantes y nifios de 1 a 3 afios,
concluyendo que la prevalencia aumenta entre los 4
y 24 meses de edad oscilando entre un 17% y 47% en
nifos y entre un 23% y 54% en nifias.

La escala de desarrollo arrojé una prevalencia alta
de pacientes con riesgo/retraso (89.1%) lo que tiene
un fuerte vinculo con los estudios que elevan la
prevalencia de TD y/o TA en presencia de handicap
asociados. Dodrill concluye que la poblacién de
niflos con patologia neurologica, cardiopatias
congénitas, trauma de craneo, desordenes neuro-
musculares, prematuros, enfermedades gastroin-
testinales, malformaciones craneo-faciales o de la
via aérea, tiene mas riesgo de presentar disfagia. ¢V

Respecto a la sensacién de sobrecarga del cuidador,
se observd que durante la primera consulta en el
ingreso a la clinica un 52.2% de los cuidadores
principales presentd algtn nivel de sobrecarga. Lo
cual coincide con una revision hecha recientemente
en la que Sharp y col @ describen que en aquellos
trabajos en los cuales se tomd como parametro el
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estrés parental se observo una incidencia mayor de
ansiedad, estrés y depresion en familias con nifios
con dificultades severas de la alimentacion. Es
importante destacar que, durante el presente
estudio, en los casos en que se lograron concretar
las tres consultas, los niveles de sobrecarga
descendieron.

Los resultados de la intervencion fueron positivos
ya que 33% de los pacientes logro el destete del SNE
y el 42% logro el aumento de la ingesta por via oral.
El trabajo con las familias fue el eje central del abor-
daje con pautas especificas para cada caso en partic-
ular; y con esta modalidad de trabajo es la familia
quien toma parte activa en el tratamiento pudiendo
implementar en lo cotidiano lo planificado por todo
el equipo.

Un ntmero reducido de pacientes (n=7) no logré el
descenso de la alimentacion enteral: 2 pacientes se
encontraban a la espera de una cirugia de repa-
racion de ATE (al momento con esofagostoma y si
bien no fue posible descender el aporte enteral,
ambos pacientes estan recibiendo cierta cantidad de
alimentacién como estimulo previo y preparatorio
para la cirugia); otros 2 pacientes fallecieron duran-
te el estudio, evidenciando la complejidad médica
de la poblacion y los 3 pacientes restantes de este
grupo en quienes no fue lo suficientemente exitosa
la intervencion, presentaron alto riesgo deglutorio
con sospecha de aspiracion. Los pacientes comple-
jos, por lo tanto, requeriran mas tiempo de inter-
vencion y tratamiento.

Conclusion

En pacientes portadores de una condiciéon médica
compleja, se considera esencial el trabajo interdisci-
plinario y oportuno. Se debe tener en cuenta la alta
prevalencia de TA y TD en esta poblacion. La inter-
disciplina y el abordaje centrado en la familia debe
ser el eje del tratamiento para alcanzar con éxito las
metas y los objetivos planteados. Esto permitira
planificar estrategias individualizadas para cada
nifo y su familia en el proceso del inicio de la via
oral y posible destete del SNE.

Los autores no manifiestan conflictos de interés.
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