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Resumen:

Introduccién: Las clinicas multidisciplinarias han surgido como una forma de reunir a
multiples especialistas para atender a pacientes con enfermedades complejas, como aquellos
con trastornos de la deglucién. En Colombia, existe poca informacidn publicada con respecto
a la disfagia en pacientes pediatricos y su manejo multidisciplinario.

Objetivo: Caracterizar a los pacientes menores de 18 afios con trastornos de la deglucidn
atendidos en una clinica multidisciplinaria de disfagia en el Hospital San Vicente Fundacion en
Medellin — Colombia, entre 2014 — 2021 y describir su evolucién clinica durante el
seguimiento.

Pacientes y Métodos: Estudio observacional descriptivo longitudinal, con recoleccidn de la
informacién de forma retrospectiva. Se obtuvieron datos sociodemograficos y clinicos en tres
momentos: consulta inicial, primera consulta de seguimiento y ultima consulta disponible.
Para las variables categoéricas se calcularon frecuencias absolutas y proporciones, para las
numéricas la media o mediana con sus respectivas medidas de dispersion.

Resultados: De 1208 pacientes con diagndstico de disfagia, 293 cumplieron criterios de
inclusidn; 45% de los pacientes eran menores de 12 meses en la primera visita. Las
enfermedades de base mas frecuentes fueron las neurolégicas, siendo la paralisis cerebral la
principal (28,3% de los casos), seguidas por alteraciones genéticas, siendo el sindrome de
Down el mas representativo. Mas del 50% de los pacientes habian tenido al menos dos
hospitalizaciones asociadas a disfagia. En la mayoria de los casos el diagndstico fue clinico,
apoyado por videocinedeglucién, con afectacién de la fase oral y faringea en 52% de los casos.



Conclusidn: Este estudio permitié caracterizar a los pacientes pediatricos con trastorno de la
deglucién atendidos en una clinica multidisciplinaria. La mejoria en los parametros clinicos
refuerza la importancia de un enfoque de equipo multidisciplinario para evaluar y tratar
integralmente a este grupo de pacientes.

Palabras clave: Disfagia; trastorno de la deglucion; atencion multidisciplinaria; diagndstico;
rehabilitacion.

Abstract

Introduction: Multidisciplinary clinics have emerged to bring together multiple specialists to
care for patients with complex diseases, such as those with swallowing disorders. In Colombia,
there is little published information regarding dysphagia in pediatric patients and its
multidisciplinary management.

Objective: To characterize patients under 18 years of age with swallowing disorders treated
in a multidisciplinary dysphagia clinic at the San Vicente Fundacion Hospital in Medellin -
Colombia, between 2014 - 2021 and describe their clinical evolution during follow-up.
Patients and Methods: Longitudinal descriptive observational study with retrospective data
collection. Sociodemographic and clinical data were obtained at three moments: initial
consultation, first follow-up consultation, and last available consultation. For the categorical
variables, absolute frequencies and proportions were calculated, and for the numerical
variables, the mean or median with their respective measures of dispersion.

Results: Of 1208 patients diagnosed with dysphagia, 293 met the inclusion criteria; 45% were
younger than 12 months at the first visit. The most common underlying diseases were
neurological, with cerebral palsy being the main one (28.3% of cases), followed by genetic
alterations, with Down syndrome being the most representative. More than 50% of the
patients had had at least two hospitalizations associated with dysphagia. In most cases, the
diagnosis was clinical, supported by a videofluoroscopic swallowing study, with alteration of
the oral and pharyngeal phases in 52% of cases.

Conclusion: This study allowed the characterization of pediatric patients with swallowing
disorders seen in a multidisciplinary clinic. Improving clinical parameters reinforces the
importance of a multidisciplinary team approach to assess and treat this group of patients
comprehensively.
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Introduccién

La alimentacion es una necesidad basica y un proceso fundamental de la vida cotidiana. La
deglucién comprende un complejo mecanismo en el que intervienen coordinadamente
estructuras de distintos sistemas (digestivo, respiratorio y neuroldgico). El término disfagia
incluye a los trastornos que afectan cualquiera de las tres fases de la deglucion (oral, faringea
y esofagica). Se asocia a causas anatdmicas, funcionales e iatrogénicas, llevando a un amplio
espectro de alteraciones, con disfuncion en la eficiencia y/o seguridad de la funcion deglutoria

(1).

La prevalencia global de la disfagia ha venido en ascenso en los ultimos afos por diversos
factores (2). Se estima que estd presente entre el 33 al 83% de los pacientes con
malformaciones craneofaciales (3) y 33 al 80% de los nifios con trastornos del desarrollo,
alcanzando cifras tan altas como 90% en pacientes con pardlisis cerebral infantil.

En Colombia, la sobrevida de recién nacidos pre términos (RNPT) y de bajo peso ha
aumentado. Esta poblacién tiene mayor necesidad de manejo invasivo de la via aérea, que
predispone a disminucion de reflejos protectores, atrofia de musculos laringeos e
incoordinacién del reflejo glético, que sumado a la inmadurez, aumenta la predisposicion a
disfagia (1,4—7) descrita en 10.5% de los RNPT y hasta el 24.5% en RNPT menores de 1500 gr
(8,9). Adicionalmente los trastornos de la deglucidn se pueden encontrar hasta en un 45% de
la poblacién sana (1,10-12)

La presencia de disfagia en la poblacidn pediatrica tiene impactos negativos para la salud
como: desnutricion (25-50%), neumonias recurrentes (20-40%), crisis de sofocacion (50%),
neumopatia cronica secundaria a aspiracion (12%), asi como discapacidad, pobre calidad de
vida para el paciente y su familia, y un alto impacto econdmico de la atencidn en salud (12,13).

A pesar de los multiples mecanismos subyacentes inherentes y la necesidad de atencion
multidisciplinaria, el diagndstico y tratamiento de la disfagia se ha abordado de manera
unilateral, y cada disciplina sugiere su propio enfoque (14,15).

Lo anterior motivé la creacién de la clinica de disfagia en el Hospital San Vicente Fundacién
en el afo 2014, conformada por diversas especialidades médicas (gastroenterologia,
neumologia, nutricion clinica, fonoaudiologia y medicina fisica y rehabilitacion), con el
objetivo de ofrecer un manejo integral, con diagndstico y tratamiento oportuno y adecuado
del trastorno de la deglucién de etiologia diversa.

La evidencia ha demostrado beneficios del abordaje multidisciplinario en patologias de alta
complejidad como fibrosis quistica y cancer, logrando diagnodsticos y tratamientos mas
oportunos, mayor adherencia a las indicaciones médicas, mayor sensacién de satisfaccion,
menores complicaciones a corto y largo plazo, menores costos para el sistema de salud,
menores consultas a los servicios de urgencias y menores gastos por discapacidad de esta
poblacién (16-20)

En Latinoamérica no hay reportes de esta modalidad de atencién para pacientes pediatricos
con disfagia y en paises con altos ingresos econdmicos estos son escasos, siendo mas
frecuentes en adultos mayores con enfermedades neuroldgicas y cdncer de cabeza y cuello,



en los que se ha demostrado una reduccidn significativa en la incidencia de neumonia por
aspiracion, mejoria del estado nutricional y mayor satisfaccion (21-24).

El objetivo de este estudio fue describir la experiencia de una clinica de disfagia en pediatria,
en un hospital de alta complejidad en Medellin, mediante la caracterizacién de los pacientes
atendidos durante los afios 2014 a 2021. Esta informacion es el punto de partida para
implementar planes de mejora en la atencidn de este grupo de pacientes y plantear nuevos
proyectos de investigacion.

Materiales y métodos

Diseno del estudio, poblacion y recoleccion de datos
Este fue un estudio observacional descriptivo longitudinal, con recoleccién de la informacién

de forma retrospectiva; fue realizado en el Hospital San Vicente Fundacion (HSVF), hospital
de alto nivel de complejidad en la ciudad de Medellin - Colombia.

El grupo multidisciplinario de disfagia fue creado en el afio 2014, cuenta con la participacién
del servicio de nutricidn, medicina fisica y rehabilitacién, fonoaudiologia, gastroenterologia y
neumologia pediatrica. Atiende alrededor de 10 a 15 pacientes de manera mensual, los cuales
son derivados a este grupo a criterio de las especialidades tratantes. En la consulta se cuenta
con la presencia simultanea de todos los miembros del grupo, se diligencia la historia clinica
electrdnica, se realiza un registré manual de datos basicos del paciente, se define en conjunto
las conductas a seguir y el intervalo de seguimiento de manera individualizada. (Ver
Algoritmo 1)

Algoritmo 1. Flujograma de atencién y seguimiento de pacientes en el grupo
multidisciplinario de disfagia.

‘ Pacientes con trastorno de la deglucién ‘

//\

Pacientes hospitalizados Pacientes Ambulatorios
!
Identificacién del paciente por Identificacion del paciente por
interconsulta de especialidades médico tratante y remision por
\ consulta externa
Evaluacién multidisciplinaria: Especialidades de apoyo:
*  Neumologia pediatrica *  Neurologia
Gastroenterologia pediatrica *  Genética
Medicina fisica y rehabilitacién — *  Cirugia pediétrica
Nutricién *  Endocrinologia
*  Fonoaudiologia *  Psiquiatria y psicologia
Seguimiento ambulatorio l
Atencion integral
* Clasificacion de la severidad de la disfagia
* Evaluacion nutricional
* Estrategias terapéuticas: Modificaciones Alta
en la dieta, terapias, cambios en la
consistencia y via de alimentacién




Se revisaron las historias clinicas electrdnicas de pacientes menores de 18 afos atendidos en
el HSVF entre los afios 2014-2021 con el diagnéstico del CIE10: R13X (disfagia). Dado que no
se cuenta con un formato electrénico propio para la consulta multidisciplinaria de disfagia, se
revisaron todas las historias obtenidas y se incluyeron sdlo los pacientes evaluados por el
grupo de interés. Asi mismo se verificaron los registros manuales, realizados desde la creacion
del grupo para minimizar sesgos de seleccién, como aquellos pacientes que fueron evaluados
por el grupo, pero no se asignod el diagndstico R13X en la historia clinica electrénica.

Se recolectaron datos sociodemograficos tales como la edad, el sexo, el régimen de
aseguramiento; datos clinicos y de diagndstico como signos y sintomas, hallazgos al examen
fisico, enfermedades de base y comorbilidades asociadas; asi como indicaciones terapéuticas
(definiciones operacionales de las variables, ver suplemento). Estos datos se obtuvieron en
tres momentos: La consulta inicial por la clinica de disfagia, la siguiente consulta de
seguimiento disponible y la tltima consulta disponible al momento de la revision de la historia
clinica .

Se tomaron los datos antropométricos medidos en cada una de las consultas. Estas
mediciones se realizaron por personal de enfermeria, con equipos idéneos con registro
INVIMA. La clasificacion antropométrica del estado nutricional se realizd siguiendo los
lineamientos de la resolucién 2465 de 2016 del Ministerio de salud y proteccion social de
Colombia. En pacientes menores de 5 afios se usaron los indicadores: talla para la edad y peso
para la talla. En mayores de 5 afios, talla para la edad, indice de masa corporal y el indice de
masa corporal para la edad.

Se recopild la informacion en una base de datos de Microsoft® Excel® versién 2016, generada
a partir de un formato de “Google Forms” realizado por los investigadores, que incluia las
variables de interés.

Analisis de los datos

Se realizd un andlisis descriptivo en el cual para las variables categodricas se calcularon
frecuencias absolutas y proporciones, para las numéricas la media o mediana con sus
respectivas medidas de dispersion (desviaciéon estdndar o rango intercuartil) segun la
normalidad de la variable evaluada por la prueba Shapiro-Wilk. Los analisis estadisticos se
realizaron en el software R studio versién 2022.07.2.

Aspectos éticos

El estudio fue aprobado por el comité de ética del Hospital San Vicente Fundacidn en el acta
23-2021. Segun las disposiciones establecidas en la resolucion No 8430 de 1993 del ministerio
de salud de Colombia, este estudio se clasificd dentro de la categoria de investigacion sin
riesgo.

Se garantizo la confidencialidad de los datos obtenidos y de la identidad de los pacientes. El
analisis de datos se realizé en un software en el que no se utilizaron nombres propios sino



cddigos que no permitian su identificacién y solo los investigadores directamente
involucrados en el estudio tuvieron acceso a los datos personales obtenidos.

Resultados:

Se incluyeron 293 pacientes que cumplieron los criterios de inclusidon después de realizar una
revision exhaustiva de las historias clinicas electrénicas, cruzando dichos datos con los
registros fisicos realizados. (Ver Algoritmo 2y 3)

Algoritmo 2. Flujograma de proceso de seleccion de pacientes al estudio

1144 Pacientes con diagndstico 252 Pacientes con registros
de disfagia (CIE10: R13X) en manuales del grupo
historia clinica electrénica multidisciplinario de disfagia
| | |
v v v v 2
885 pacientes excluidos ‘ 229 pacientes incluidos ‘ 64 pacientes incluidos ’ 188 pacientes excluidos
No evaluados por el

Evaluados por el grupo Evaluados por grupo de
multidisciplinario disfagia, sin cédigo CIE 10
R13X en historia clinica

293 pacientes incluidos en el
estudio

il A Pacientes duplicad
grupo multidisciplinario ’ acientes auplicados

Algoritmo 3. Flujograma de seguimiento de los pacientes durante las tres consultas

. Alta Pérdidas Alta. Pérdidas
38 (13%) / 67 (22,8%) 20 (17%) /' 45 (45,4%)
Consulta de ingreso Control Segunda consulta Control Ultima consulta
N=293 244 (83%) N=117 99 (83%) * N =54
Hospitalizacion
11 (4%)

Caracteristicas sociodemograficas

Dentro de las caracteristicas sociodemograficas la mediana de edad en la primera visita fue
de 14 meses, siendo el 45% de los pacientes menores de 12 meses. Con mayor frecuencia los
pacientes se encontraban afiliados al régimen subsidiado de salud y procedian de area
urbana. Respecto a los antecedentes perinatales, 135 (46%) tuvieron complicaciones durante
su gestacion (Tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas

Variable n=293
Sexo masculino, n (%) 172 (59)
Edad (meses), mediana (RIC)* 14 (6 - 39)

Seguridad social n (%)




Subsidiado
Contributivo
Régimen especial
Sin aseguramiento
Sin dato

Lugar de residencia

Urbana
Rural
Sin dato

Municipio de residencia

Medellin

Otros municipios de Antioquia
fuera de Antioquia

Sin dato

Edad gestacional (semanas)

Mayor o igual a 37
Menor de 37
Sin dato

Peso al nacer (gramos)

Mayor de 2500
Menor de 2500
Sin dato

Complicaciones perinatales

Sufrimiento fetal
Restriccion del
intrauterino

crecimiento

STORCH**

Trastorno hipertensivo del
embarazo

Diabetes gestacional

Ruptura prematura de
membranas

Infeccion perinatal
Trastornos placentarios
Oligoamnios
Polihidramnios
Kernicterus

*Rango intercuartilico

172 (59)
72 (24)
11 (4)
1(0,5)
37 (12,5)

n (%)

222 (76)
50 (17)
21 (7)

n (%)

150 (51)
105 (36)
26 (9)
12 (4)

n (%)

169 (58)
100 (34)
24 (8)

n (%)

139 (47,5)
88 (30)
66 (22,5)

135 (%)

40 (29,62)
28 (20,74)

27 (20)
27 (20)

13 (9,6)
11 (8,14)

10 (7,4)
8 (5,92)

5(3,7)
2 (1,48)
1(0,74)



**Infeccion materna durante la gestacion por sarampion,
citomegalovirus, herpes virus, virus de inmunodeficiencia humana.

Tabla 2. Condiciones médicas asociadas

Variable n=293
Enfermedad de base n (%)
Neuroldgica 152 (49,5)
Paralisis cerebral infantil 43 (28,3)
Infecciones 24 (15,8)
Malformacion cerebral/Craneal 23 (15,1)
Encefalopatia Hipoxico Isquémica 15 (9,9)
Degenerativa (Miopatias) 13 (8,6)
Asfixia Perinatal 12 (7,9)
Hipotonia 6(3,9)
Incoordinacién succidon-deglucion 5(3,3)
Evento cerebro vascular 5(3,3)
Trauma sistema nervioso central 3(2,0)
Tumores sistema nervioso central 3(2,0)
Genética 72 (24,5)
Sindrome de Down 31 (43,1)
Error innato del Metabolismo 12 (16,7)
DiGeorge 4 (5,6)
Otro 46 (63,9)
Gastrointestinal 21(7,1)
Malformaciéon Obstructiva 7 (33,3)
Atresia Esofagica/ Fistula 6 (28,6)
traqueoesofagica

Complicacién posquirurgica 5(23,8)
Enterocolitis necrosante 5(23,8)
Craneofacial 13 (4,4)
Comorbilidades n (%)
Neuroldgicas 183 (62,2)
Retardo neurodesarrollo 108 (59)
Epilepsia 74 (40,3)
Espina bifida 5(2,7)
Respiratorias 181 (61,7)

Sindrome bronco obstructivo

68 (31,6)

toxoplasma,

rubéola,



Hipertensidon pulmonar 32(17,7)
Malformaciones de la via aérea 29 (16)
Displasia broncopulmonar 28 (15,5)
Asma 14 (7,7)
Otros 10 (5,5)

Caracteristicas clinicas y métodos diagndsticos

Respecto a las condiciones médicas asociadas, el grupo de enfermedades de base mas
frecuente fue el neuroldgico, siendo la paralisis cerebral infantil la principal patologia. El
segundo en frecuencia fue el grupo de trastornos genéticos, el mas frecuentemente
reportado fue el sindrome de Down (Tabla 2).

En cuanto a antecedentes, 33,5% de los pacientes presentaban antecedentes quirurgicos, de
los cuales 52% tenian cirugias gastrointestinales, 20,4% intervenciones cardiovasculares y
15,3% intervenciones neuroldgicas. Del total de pacientes, 89,8% previamente estuvieron
hospitalizados por patologias relacionadas al trastorno de la deglucién, 53,9% de ellos
requirieron entre 2 a 5 hospitalizaciones, 12,6% entre 6 - 10 y en 14 casos 4,8% mas de 10
ingresos hospitalarios, siendo la la principal causa de hospitalizacion la patologia respiratoria
en el 80% de los casos.

Respecto a las caracteristicas clinicas de los pacientes en la consulta de ingreso (Tabla 3), el
sistema mas afectado fue el respiratorio, con ruidos sobreagregados pulmonares en 107
pacientes (76,4%), disminucion de ruidos respiratorios en 44 pacientes (31,4%), y signos de
dificultad respiratoria en 31 pacientes (22,1%).

En relacidn con las ayudas diagndsticas, en la videocinedeglucién la fase faringea de fue la
mas afectada, con compromiso leve en 11,7%, moderada en 41,4% y grave en 29,3%. Los
pardmetros antropomeétricos al ingreso se vieron alterados en 67,2% de los pacientes
evaluados (Tabla 4).

Tabla 3. Hallazgos clinicos y método diagndsticos al ingreso

Caracteristicas n=293
Consistencia de la alimentacion n (%)
Liquida 110 (38)
Liquida espesa 50 (17)
Espesa 54 (18)
Sélida blanda 7 (2,5)
Todas 68 (23)
Restriccion de liquidos 1(0,5)

Sin dato 3(1)



Via de alimentacion

Oral

Sonda

Oral y gastrostomia
Gastrostomia

Oral y sonda
Parenteral

Hallazgos anormales al examen
fisico

Respiratorio
Gastrointestinal
Neurolégico

Diagndstico de disfagia

Clinico
Clinico + Videocinedeglucién
Videocinedeglucion

Hallazgos videocinedeglucion

Normal

Alteracién fase oral
Alteracion fase faringea
Alteracién fase esofagica

n (%)

155 (53)
71 (24)
27 (9)
20 (7)
18 (6)
2(1)

n (%)

140 (47,8)
43 (14,7)
187 (63,8)

n =273 (%)

93 (31,6)
152 (51,4)
28 (10,8)

n = 188 (%)

9 (4,8)
119 (63,3)
155 (82,4)

10 (5,3)

Tabla 4. Caracteristicas antropométricas al ingreso

Caracteristica

Clasificacion talla/edad

Adecuada
Riesgo de talla baja
Talla baja para la edad

Clasificacion peso/talla

n= 276 (%)

85 (31)
66 (24)
125 (45)

n= 247 (%)



Caracteristica

Clasificacion talla/edad n= 276 (%)
Adecuado 108 (44)
Riesgo de desnutricion aguda 53 (21)
Desnutricién aguda 32 (13)
moderada

Desnutriciéon aguda severa 32 (13)
Riesgo de sobrepeso 4(2)
Sobrepeso 13 (5)
Obesidad 5(2)
Clasificacion IMC/edad n= 35 (%)
Adecuado 15 (43)
Delgadez 11 (31)
Riesgo de delgadez 4 (11)
Sobrepeso 1(3)
Obesidad 4(11)

Conducta terapéutica y seguimiento

En relacion con la conducta terapéutica (Tabla 5), la principal intervencion fue la indicacién
de inicio de terapia fonoaudioldgica, seguida por la indicacién de una via alterna de
alimentacion en el 74% de los pacientes y de modificaciones en la consistencia de la dieta con
restriccion de la consistencia liquida en 47.7% de los casos. A siete pacientes (2,4%) se les
indico la realizacion de cirugia antirreflujo. Se indico el retiro de 50% de las gastronomias y
62,5% de las sondas nasogastricas durante el seguimiento, por adecuada evolucién.

Por otra parte, a la mayoria de los pacientes evaluados en la primera consulta se les indicé
continuar en seguimiento. A 57% se les indicd evaluacién por otras especialidades como
Neurologia (13,3%), Genética (6,5%), Otorrinolaringologia (5,2%), Terapia ocupacional
(10,6%), Terapia del lenguaje (14%), Terapia respiratoria (4,4%) y Psicologia (2,4%). En la
ultima evaluacion disponible, de 54 pacientes evaluados, 57,4% no requirieron nuevos
ingresos a hospitalizacion desde el ingreso al grupo multidisciplinario.

Respecto a la indicacién de estudios diagndsticos adicionales en la primera consulta, se
solicité quimica sanguinea en 7,2% de los pacientes, imagenes en 14%, cinedeglucion en 10%
y radiografia de térax en 2,4%. Se solicitaron otros tipos de estudios en 9,5% de los casos
incluyendo polisomnografia 3%, fibrobroncoscopia 1,7%, endoscopia digestiva superior 1,4%,
ecocardiograma 1,4%, nasofibrolaringoscopia 0,7%, manometria esofagica 0,7% vy
fibroendoscopia de la deglucién 0,3%.



Del total de pacientes evaluados inicialmente, 81 pacientes (27,6%) fueron dados de alta por
el grupo multidisciplinario, 128 pacientes (43,7%) aun se encuentran en seguimiento y 84
pacientes (28,7%) perdieron seguimiento.

Tabla 5. Caracteristicas clinicas, imagenoldgicas y conductas terapéuticas indicadas al
ingreso y durante el seguimiento

Segunda . .

L. Ingreso Ultima consulta*

Caracteristicas (n= 293) consulta (n=54)
- (n=119) -

I-!a]lazgos anormales al examen n (%) n (%) n (%)
fisico
Respiratorio 140 (47,8) 33 (28) 7 (13)
Gastrointestinal 43 (14,7) 10 (8) 3(5,6)
Neurolégico 187 (63,8) 60 (51) 24 (44,4)
Hallazgos videocinedeglucién n =188 (%) n =20 (%) n =10 (%)
Normal 9(4,8) 5 (25) 4 (40)
Alteracion fase oral 119 (63,3) 5(25) 3(30)
Alteracion fase faringea 155 (82,4) 14 (70) 5 (50)
Alteracion fase esofagica 10 (5,3) 0(0) 0(0)
Modificacion dietaria n (%) n (%) n (%)
Dieta espesa/restriccion de 140 (47,7) 62 (21,2) 9(16,6)
consistencia liquida
Sonda nasogastrica n (%) n (%) n (%)
Insertar 102 (34,8) 2(1,7) 0(0)
Mantener 15/37(40,5)° 3/8 (37,5)°
Retirar 22/37(59,5)° 5/8(62,5)°
Gastrostomia n (%) n (%) n (%)
Insertar 115 (39,3) 7 (5,9) 0(0)
Mantener 34/36 (94,5)b 9/18(50) b
Retirar 2/36 (5,5) b 9/18(50) b
Terapia Fonoaudioldgica n (%) n (%) n (%)
Si 221(75,4) 94 (79) 31 (57,4)
Seguimiento n (%) n (%) n (%)
Alta 38 (13) 20 (17) 31(57,4)
Control 244 (83) 99 (83) 23(42,6)



Hospitalizacion 11 (4) 0 (0) 0 (0)

a. Calculado sobre el total de pacientes usuarios de sonda nasogdstrica al momento de la
evaluacion.
b. Calculado sobre el total de pacientes usuarios de gastrostomia al momento de la
evaluacion.

Discusién

En nuestro conocimiento, este es el primer estudio en describir la experiencia de una clinica
pediatrica de disfagia en Latinoamérica. Se encontrd que la principal enfermedad de base de
los pacientes fue la neuroldgica. Casi el 90% requirieron una hospitalizacién previa por
trastorno de la deglucidn. El diagndstico se basé principalmente en la clinica, apoyado por la
videocinedeglucién, en la cual predominé la afectacion de la fase faringea. La mayoria de
pacientes tenian alteracién antropométrica al ingreso. La principal intervencion indicada fue
el inicio de terapia fonoaudioldgica seguida por una via alterna de alimentacién.

Se evidencié una mediana de 15 meses de edad en la primera consulta, en concordancia con
lo encontrado en estudios de disfagia en pacientes pedidtricos como los realizados por
Rommel et al.(25) y por Jung et al. (26). La prematuridad, asi como el bajo peso al nacer fueron
dos de los antecedentes mas frecuentemente encontrados y fisiopatolégicamente
relacionados con la disfagia, al igual que lo reportado por Senekki-Florent et al.(27).

La patologia de base mas prevalente fue la neuroldgica, particularmente la paralisis cerebral
infantil, seguida en frecuencia del grupo de trastornos genéticos, siendo el sindrome de Down
el mas frecuente, datos que también han sido descritos previamente (28,29). Sin embargo,
llama la atencidn la alta presencia de comorbilidades respiratorias, ya que cerca de dos tercios
de los pacientes evaluados presentaban patologias asociadas como displasia
broncopulmonar, asma o sindrome bronco obstructivo recurrente.

El diagndstico de disfagia suele basarse en la presencia de signos y sintomas, que cuando
estdn presentes, son heterogéneos, afectan multiples sistemas y varian seguin la enfermedad
de base y comorbilidades de los pacientes (1,30). En nuestro estudio, resaltamos que la
mayoria de los pacientes presentd manifestaciones clinicas, siendo el sistema respiratorio el
mas afectado, tanto en el examen fisico inicial, como en la revisién por sistemas, con
presencia de tos con liquidos en mas de la mitad de los pacientes y neumonias recurrentes en
casi un cuarto. Estos hallazgos pueden estar en relacidn con eventos de aspiracion que
comprometen la integridad del sistema respiratorio (31,32).

Otros signos clinicos que se encontraron en nuestros pacientes y que se han descrito en la
literatura como cldsicos para sospechar disfagia incluyen acumulaciéon de comida en la boca,
derrame anterior del alimento, sialorrea, rechazo por el alimento, arcadas y vomitos durante
la alimentacidn, atragantamiento y aumento del tiempo de la alimentaciéon (mds de 30
minutos) (1,28,30).

Se debe sospechar disfagia en nifios con infecciones recurrentes de las vias respiratorias o
complicaciones respiratorias inexplicables, aunque no presenten sintomas clinicos, ni factores
de riesgo (30,32), como fue el caso del 15% de nuestros pacientes. Concordante con lo



evidenciado en el estudio de Lefton-Greif et al, en el cual 58% de los nifios con problemas
respiratorios inexplicables presentaba aspiracién silente de liquidos a la via aérea durante la
deglucién en ausencia de factores de riesgo conocidos (32).

Dentro de los estudios diagndsticos complementarios se encuentran la videofluoroscopia o
cinedeglucion y la evaluacidén endoscépica de fibra dptica (FEES). La cinedeglucion es el patrén
de oro en el diagndstico de la disfagia, permite la valoracién anatémica y funcional de la
deglucién en sus tres fases, asi como la proteccion de la via respiratoria (10,28). Dentro de las
ventajas de la FEES se encuentra la visualizacion directa de la anatomia y funcidn
laringofaringea, la integridad de la proteccién de las vias respiratorias, el umbral sensorial y
la capacidad de manejo de secreciones, asi como la dindmica de la deglucién faringea y la
eficacia de las estrategias de deglucién compensatoria (33).

En nuestro estudio, dos tercios de los pacientes contaban con cinedeglucién en la primera
evaluacion, siendo la alteracién mas frecuente la afectacidén conjunta de la fase oral y faringea
en 52% de los casos. Esto concuerda con los hallazgos de Ortiz et al (28) donde 78,4% de los
pacientes evaluados presentaban alteracion de la cinedeglucién, con afectacion combinada
de la fase oral y faringea en 66,6% de los casos. Uno de los aspectos mas importantes de la
cinedeglucion es la visualizacion de aspiraciones a la via aérea, observadas en nuestro estudio
en la mitad de los casos, concordante con el estudio de Garcia et al (10) donde en 59% de los
estudios realizados se evidenciod aspiracioén a la via aérea.

El manejo de nifios con trastornos de la deglucién puede variar seguin el entorno clinico y el
entrenamiento del personal médico. La naturaleza compleja de esta enfermedad amerita un
enfoque multidisciplinario (29,31). En nuestro estudio, la principal intervencién fue el inicio
de terapia fonoaudioldgica. Hasta el momento no hay evidencia suficiente de la superioridad
de algun tipo particular de terapia de deglucién, como se evidencia en la revision sistematica
de Morgan et al (34).

En nuestro estudio se indicd una via alterna de alimentacién en la consulta de ingreso a tres
de cada cuatro pacientes, superior a lo encontrado por Ortiz et al (28) donde se indicé en
28,4% de los casos y Garcia et al (10) quienes reportaron la necesidad de gastrostomia en
24% de los pacientes. Una interpretacidn razonable es que este hallazgo pueda estar en
relaciéon con una mayor gravedad tanto del trastorno deglutorio como de las enfermedades
de base y comorbilidades de los pacientes incluidos en nuestro estudio, dado que Ia
institucion es un centro de referencia regional y nacional.

Finalmente, se indicé la modificaciéon de la consistencia de la dieta en casi la mitad de los
pacientes, lo que concuerda con el estudio de Garcia et al (10) en el que se se prescribio dieta
adaptada a consistencias mas seguras en el 56% de los nifios. Esta intervencidn se basa en
que los liquidos mas espesos reducen el riesgo de penetracién y aspiracion laringea, como se
demostré en la revisidn sistematica de Steele et al (35). Independientemente de la etiologia
y el tratamiento, se ha sugerido que el regreso a una dieta normal en nifios con disfagia
requiere un enfoque gradual para permitir el entrenamiento neuromuscular sistematico de
la fase faringea de la deglucién (31,36)



Poco se reporta en la literatura sobre el seguimiento de pacientes con disfagia, y a menudo
se adapta al caso, la etiologia y el tratamiento (29). En nuestro estudio, a la mayoria de los
pacientes evaluados en la primera consulta se les indicé continuar en seguimiento, con una
mediana entre los controles de 3 meses, inferior a lo descrito en otros estudios (28). A mas
de la mitad de los pacientes se les indicd evaluacidn por otras especialidades, lo que refuerza
la complejidad de los pacientes atendidos.

En el dltimo seguimiento se evidencié que mas de la mitad de los pacientes no requirieron
nuevos ingresos a hospitalizacién, concordante con los hallazgos en otros estudios similares
(10,28). Asi mismo, en la ultima consulta se indicé el retiro de las vias alternas de alimentacion
a mas de la mitad de los pacientes, un porcentaje mayor al reportado por Ortiz et al (31,3%)
(28). Aproximadamente un tercio de los pacientes no asistieron a consulta de seguimiento, lo
que impulsa la busqueda de estrategias para mejorar la adherencia a las indicaciones dadas
por el grupo multidisciplinario.

Fortalezas y limitaciones

Como fortaleza, se destaca que este podria ser el primer estudio a nivel latinoamericano que
permita conocer las caracteristicas clinicas y sociodemograficas de pacientes pediatricos con
disfagia, asi como su evolucidn durante el manejo y seguimiento multidisciplinario, tras haber
realizado una revisidn exhaustiva de la literatura.

Las limitaciones de este estudio estan relacionadas a posibles sesgos de seleccién y medicién.
Se identificd potencial sesgo de seleccion al pasar de 1208 pacientes con diagndstico de
disfagia a solo 293 pacientes incluidos en el estudio por ser evaluados por el grupo
multidisciplinario de disfagia. Las fuentes de informacién de este estudio fueron las historias
clinicas electrénicas y los registros fisicos de atencién del grupo multidisciplinario de disfagia,
ambos fueron revisados de manera exhaustiva con doble verificacidén por los investigadores
(SJIGB y VAMM), de esta manera aquellos pacientes que en la historia clinica electrénica no
tuvieran el diagndstico R13X (Disfagia) sino otro diagndstico derivado de su condicién médica
(como su patologia de base), se captaron a través de los registros manuales del grupo. De la
misma manera aquel paciente que hubiese sido atendido por el grupo multidisciplinario de
disfagia, pero por algin motivo no se diligencié el formato manual, se identificd por el
diagnodstico R13X en la historia electrénica; asi se minimizé la posible pérdida de informacion
y el efecto del sesgo de seleccion.

Por otra parte, también se identifico una pérdida de informacién por aquellos pacientes a
quienes se indicaba seguimiento y por cualquier motivo no regresaban a control. Si bien se
desconocen las principales causas de esta pérdida de seguimiento, fortalecer la comunicacion
entre los miembros del grupo multidisciplinario y las familias, particularmente para aclarar la
importancia del control periddico, puede ser un punto para trabajar para aumentar la
adherencia a las pautas de manejo y al seguimiento adecuado.

Se tiene potencial sesgo de medicion, dado que los datos antropométricos fueron tomados
de la historia clinica. A pesar de que las mediciones se realizaron con equipos idéneos con
registro INVIMA vy con calibracién periddica, la toma de estas se realizé por personal de
enfermeria de turno, lo que supone una variabilidad entre operadores.



Conclusion

En conclusidn, este estudio permitid caracterizar a los pacientes pediatricos con trastorno de
la deglucion atendidos en una clinica multidisciplinaria. Fue frecuente la enfermedad
neuroldgica de base y las comorbilidades respiratorias. Se evidencié un impacto importante
en la morbilidad de los pacientes, con un alto porcentaje de hospitalizaciones relacionadas al
trastorno deglutorio previo a la primera consulta. Las manifestaciones clinicas fueron
fundamentales para el diagndstico, con alteracién predominante neurolégica y respiratoria al
examen fisico y con alteracidn antropométrica en la mayoria de los pacientes. La
videocinedeglucién fue una herramienta de apoyo frecuentemente usada, con alteracién
predominante de la fase faringea. La principal intervencion indicada fue el inicio de terapia
fonoaudioldgica seguida por una via alterna de alimentacion, que fue retirada en mds de la
mitad de los pacientes atendidos en la ultima consulta de seguimiento disponible.

Consideramos que esta descripcidén general podria proporcionar al personal de salud una
comprension de la complejidad de los trastornos de la deglucion y sus relaciones con diversas
afecciones médicas en los nifos. Esta informacidn puede ser el punto de partida para
implementar planes de mejora en la atencion de este grupo de pacientes, buscando un
diagndstico precoz y atencidn oportuna para disminuir complicaciones y mejorar su calidad
de vida y la de sus familias.
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