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INTRODUCCION

Los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) son una “intervencion
interdisciplinaria que busca mejorar la calidad de vida de nifios con enfermedades
potencialmente fatales, independientemente de cuan avanzada esté la
enfermedad, involucrando los ambitos médico, social, psicologico y espiritual del
nifio y su familia” (1). Este no esta limitado solo al manejo de los sintomas, sino
también a un tratamiento activo que busca la calidad de vida, centrado en el nifio
y su familia, quienes son parte de las planificaciones y decisiones (2). Dentro de
los enfermos que reciben CPP se encuentran aquellos con diagnéstico de
paralisis cerebral (PC) la cual es una alteracion motora debido a una lesion, no
progresiva pero irreversible, del Sistema Nervioso Central que aun esta en

proceso de maduracion (3).

Los trastornos de alimentacién y deglucion (TAD) son un problema comun
en nifios con PC, con una incidencia a nivel mundial de este trastorno en nifios
con PC puede llegar a un 99% (4). Dentro de los TAD se encuentra la disfagia,
la cual es definida como “la dificultad o alteracion en el transporte de saliva y del
bolo alimenticio en sus estados liquido o sdlido desde la boca hasta el estbmago”
(5). La disfagia puede ocasionar diferentes complicaciones como desnutricién,

deshidratacion o trastornos respiratorios debido a obstruccion de la via aérea



superior o trastornos en el parénquima pulmonar debido a aspiracion (5). En
pacientes con PC es frecuente encontrar infecciones pulmonares recurrentes,
obstruccion bronquial y neumonia aspirativa, y se ha demostrado una mayor
mortalidad prematura en nifios con PC y disfagia (4). Debido al riesgo de
aspiracion en pacientes con disfagia orofaringea severa se recomienda ausencia
de ingesta oral y el uso de una via alternativa de alimentacion, la cual puede ser

por sonda nasogastrica si es transitoria o una gastrostomia si es permanente (5).

En ocasiones, pese a que no sea la principal via de alimentacién, se
recomienda continuar con alimentacién oral debido a que la alimentacion no
cumple solamente la funcion de nutrir, sino también tiene una funcion fisiologica,
de placer, de interaccion social y de apego, lo que mejoraria la calidad de vida.
La alimentacién por confort, “risk feeding” o “comfort feeding” se describe cuando
una persona continua alimentandose por via oral a pesar del riesgo de aspiracion,
es un plan de alimentacion individualizado que busca promover la calidad de vida,
permitiendo la alimentacion oral, minimizando los riesgos, mientras la experiencia
no ocasione estrés, sea confortable y placentera (2,6). Cabe mencionar que el
fonoaudidlogo es el profesional que evalua y maneja las dificultades de
alimentacion y deglucion con el objetivo de mantener o estimular estas funciones
y asi mejorar el confort del paciente (6), mediante estrategias de manejo postural,
cambio en la consistencia de los alimentos y técnica de entrega del alimento, con

el fin de disminuir el riesgo aspirativo.



La alimentacion por confort puede generar un problema ético, ya que
puede ser un riesgo para el paciente por las probables neumonias aspirativas,
pero a la vez puede mejorar la calidad de vida por todos los otros beneficios que
tiene la alimentacion oral (2). Debido a lo anterior, contribuyen en la toma de
decisiones distintas teorias éticas, como los fines de la medicina, el criterio de
mejor interés, la ética principialista y la ética del cuidado, entre otras, las cuales

seran analizadas en esta investigacion.

Las personas, y en este caso los padres, mediante la autonomia
subrogada, ya que los nifilos no tienen la capacidad para decidir, tienen el derecho
a tomar decisiones sobre la atencién médica y tratamiento de la disfagia siempre
considerando el mejor interés del nifio (7). Por esto es fundamental conversar
con la familia y el equipo médico, explicando todos los riesgos y beneficios,
considerando el mejor interés del nifio y las preferencias y valores de la familia.
Cabe mencionar que, en el area de CPP, el rol del fonoaudidlogo es poco
estudiado y desarrollado, no hay muchas investigaciones que se centren en la
alimentacion por confort, y a pesar de que se reconoce el desafio de definir esta
practica en CPP no existen guias y la investigacion es escasa. Ademas, la
mayoria de estas investigaciones estan realizadas en Nueva Zelanda o Australia
y no se encontraron investigaciones chilenas al respecto (2,6,7). Por lo tanto, es
importante realizar investigaciones sobre la alimentacion por confort con un

enfoque desde la bioética y desde el valor de la calidad de vida, para poder



aportar tanto a los equipos de salud como a las familias de los pacientes que se

encuentren en esta situacion.



MARCO TEORICO

CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS (CPP)

Definicion CPP

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP) son una “intervencion interdisciplinaria que busca mejorar la
calidad de vida de nifios con enfermedades potencialmente fatales,
independientemente de cuan avanzada esté la enfermedad, involucrando los
ambitos médico, social, psicologico y espiritual del nifio y su familia” (1). También
se considera como “el cuidado total activo del cuerpo, la mente y el espiritu del
nifo, y prestacion de apoyo a la familia” (8). En 1987 se reconocié como
especialidad, sin embargo, desde el afio 2000 ha sido objeto de investigacion y
de un desarrollo estructurado. El CPP busca lograr el manejo de sintomas y de
otros factores, mediante un tratamiento activo, que mejore la calidad de vida del
paciente y su familia, quienes son parte de las planificaciones y decisiones, por
lo tanto no excluye las medidas curativas ni intervenciones dirigidas a prolongar
la vida (2). La OMS, desde 1998, insiste que el objetivo principal de los CPP es
mejorar la calidad de vida del nifio y de su familia, por lo que recomienda

administrar de forma simultanea y conjunta al tratamiento curativo las terapias



complementarias de apoyo, las cuales pueden continuar independiente de si
continua recibiendo ese tratamiento curativo (9). Los aspectos culturales,
sociales y el desconocimiento de CPP, de sus métodos y alcances puede que
lleve a que los padres rechacen la interconsulta a un equipo de CPP, por lo que
es importante que el equipo interdisciplinario trabaje en la relacion de confianza
con el nifio y la familia, permitiendo una comunicacion efectiva y logrando una
intervencion exitosa (1). Por lo tanto, el CPP busca generar las condiciones
necesarias para la creacion de un ambiente de integridad con el fin de curacién
o bienestar hasta el fin de la vida (8), en otras palabras, otorgar la mejor calidad

de vida posible.

El CPP en su inicio se orientd solo a pacientes oncoldgicos, sin embargo y
debido a las investigaciones realizadas y los avances tanto en el diagndstico
como en el tratamiento, se considera en la actualidad un amplio y heterogéneo
grupo de pacientes pediatricos que presentan patologias neuroldgicas,
cardiacas, gastrointestinales, malformaciones congénitas, patologias adquiridas

o infecciosas, entre otras (1).

Los pacientes en CPP requieren un manejo complejo, el cual sumado a la
enfermedad, los predispone a distintas complicaciones incluida la muerte. Es por
esta razon, que antes de iniciar el CPP se debe contar con un consentimiento del

nifo, cuando tiene capacidad para participar en la toma de decisiones referidas



a su salud, y de su familia, permitiendo que ellos ejerzan de manera apropiada
su derecho a la autonomia, y favoreciendo la relacién médico-paciente y médico-

familia (1).

La Asociacidon de Nifios con Situacion que Amenaza la Vida o Situacion de
Terminalidad y sus Familias (ACT) desarrollé una guia que clasifica a los nifios
con CPP en cuatro categorias (Tabla 1), ademas diferencia tres niveles de
atencion (Tabla 2), por lo que cada paciente, segun su evolucién clinica es

atendido por servicios especificos de CPP (9).



Tabla 1 Clasificacion de nifios con CPP segun Chavarro (1).

Categoria

1

Descripcion de la categoria

Enfermedad o condicién que amenaza la
vida con posibilidad de tratamiento
curativo, pero que puede fallar

la muerte

Condiciones en las cuales

prematura es inevitable

Condiciones progresivas sin opcion de
tratamiento curativo

Condiciones irreversibles, pero no
progresivas que causan discapacidad
grave, que conduce a la susceptibilidad a

las complicaciones de la salud y la

probabilidad de una muerte prematura

Ejemplos de enfermedades
Cancer, falla hepatica, renal o

cardiaca irreversible

Enfermedades metabdlicas como
mucupolisacaridosis,
enfermedades
neurodegenerativas como distrofia
muscular de Duchenne

anemia de

Fibrosis quistica,

células falciformes,
VIH/inmunodeficiencia
Déficit

neurolégico grave no

progresivo o] multiples
discapacidades secundarias a
trauma raquimedular, infecciones,

prematurez extrema, entre otras.




Tabla 2 Niveles de atencion en CPP segun Coloma (9).

Nivel Tipo de cuidado paliativo Definicion

Primer Enfoque de cuidados paliativos Cualquier profesional sanitario puede

nivel facilitar el enfoque paliativo de Ia
enfermedad

Segundo Cuidados paliativos generales Saber manejar los problemas mas comunes;

nivel deben ser administrados por algunos

profesionales que han recibido formacion
especifica a este nivel (se comparten los
cuidados con la Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos)

Tercer nivel Cuidados paliativos especiales Existe una gran complejidad a nivel clinico y
también a nivel personal, familiar o social,
que hacen precisa la actuacion de servicios
especializados en cuidados paliativos

pediatricos

Cabe destacar que, debido al aumento de supervivencia de pacientes
oncoldgicos en las ultimas décadas, se han redirigido los cupos de atencion de
CPP hacia pacientes con patologias neuroldgicas. Un ejemplo de esto es lo que
ocurrio en el Hospital Nifio Jesus de Madrid durante el afio 2010, donde casi dos
de cada tres pacientes que recibian CPP no eran oncolégicos, sino que el grupo

mayoritario eran pacientes con paralisis cerebral infantil (9).



En Chile, antes del afo 2021, la Ley de Cuidados Paliativos soélo
consideraba a pacientes con enfermedades terminales, entendiéndose por ellas,
enfermedades progresivas e irreversibles con un prondstico de vida menor a 12
meses. Los pacientes con enfermedades graves no eran considerados parte de
esta ley ni de los beneficios de cuidados paliativos (10), por lo que se formo un
programa para Nifios y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencién
en Salud (NANEAS). El 21 de octubre de 2021 se realizdé un cambio con la Ley
21.375 que hace referencia sobre los cuidados paliativos, incluyendo pacientes
con enfermedades graves. Sin embargo, se profundizara en el programa

NANEAS debido a su relevancia a nivel nacional.

Nifos y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atenciéon en Salud

(NANEAS)

El avance de la medicina introdujo tecnologias que permiten un diagndstico
mas precoz y mas exacto, logrando una mejoria en lo terapéutico y por ende
salvando nifos que antes no sobrevivian. Es por estas razones que aparecio la
necesidad de preocuparse del cuidado de ellos y surge el concepto de NANEAS
(“Ninos, nifias y adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud”)
(11). La primera vez que se utilizo el término fue en el ano1998 en Estados

Unidos, refiriendose a “todos aquellos que tienen o estan en riesgo de presentar
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una enfermedad cronica de tipo fisico, del desarrollo, conductual o emocional, y
que ademas requieren mayor utilizacion de los servicios en salud que el general
de los nifos” (12). El afio 2008 la Sociedad Chilena de Pediatria (SOCHIPE)
reemplazo el término “enfermedades cronicas en la infancia” por NANEAS con el
fin de resaltar el cuidado integral, centrado en la familia y manejado por un equipo
multidisciplinario, entendiendo el cuidado desde las necesidades y no desde las

enfermedades cronicas (13).

Debido a que los pacientes NANEAS son un grupo heterogéneo, aunque
tengan la misma enfermedad de base, es necesario clasificarlos segun la
complejidad y sus necesidades, lo cual puede variar en el tiempo. Es por esta
razon que se propone clasificar a los pacientes en 6 areas (Tabla 3), segun:
necesidad de atencion por especialistas pediatricos, necesidad de medicamentos
de uso crénico, necesidad de alimentacion especial para vivir, necesidad o
dependencia de tecnologia, necesidad de rehabilitacion por situaciéon de

discapacidad, necesidades educativas especiales (12).
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Tabla 3 Definicion de necesidades especiales por area y categorizacion en
necesidad menor o necesidad mayor segun Cano (12).

Necesidades
especiales
1 Atencidn
especialistas
(incluye salud
mental y bucal)
2 Medicamentos

de uso cronico

3 Alimentacion

4 Asistencia

tecnolégica

5 Rehabilitacion

Definicion

Seguimiento > 12
meses y < 1 vez

por afno

Uso > 12 meses

Férmulas
especiales o]
alimentacion
parenteral
Cualquier
dispositivo
necesario para

vivir o mejorar la

calidad de vida

Cinesioterapia,
fonoaudidlogo,
terapia
ocupacional

y/o

psicopedagoga

Necesidad menor

< 3 especialistas

< 4 medicamentos, todos
administrados via oral

Necesidad de formula
especial para nutricién

oral o enteral

Uso de elementos
ortopédicos,

monitorizacion no
invasiva, sondas,
ostomias, valvulas

derivativas, oxigeno

Transitoria (< 12 meses),
0 permanente con
maximo 2 sesiones por
semana, o mas frecuentes

pero cubiertas por jornada

escolar

Necesidad mayor

> 4 especialistas

> 5 medicamentos o terapia
EV o] que necesite
administracion en el hospital
Necesidad de  nutricidn
parenteral (ciclada o]
continua)
Necesidad de ventilacion
asistida (invasiva o0 no
invasiva), traqueostomia,
marcapasos, dialisis, sondeo
vesical intermitente  en
neovejiga o mitrofanoff)
Permanente (> 12 meses) y/o
con terapia frecuente (> 3

sesiones por semana)

12




6 Educacién Escuela especial, Escuela especial o Asistencia a escuela

especial hospitalaria 0 necesidad de adaptacion hospitalaria mas alla del
necesidad de curricular periodo de hospitalizacién
adaptacion

curricular

A nivel nacional no existe informacion especifica sobre la prevalencia de
pacientes NANEAS, el primer estudio nacional de discapacidad en Chile
(ENDISC) en el aio 2004, reportdé que un 12,9% de los habitantes presentaba
una situacién de discapacidad donde el 5,7% eran menores de 15 afos. Ademas,
un 34,6% de los hogares en Chile tenia al menos un integrante en esta situacion
(12). Un estudio realizado en Chile sobre la prevalencia hospitalaria de pacientes
NANEAS estima que la poblacion seria de un 60,8%, donde los diagndsticos mas
observados fueron patologias pulmonares en primer lugar, seguidos por
enfermedades neuroldgicas y nutricionales (13). El presente trabajo se centrara

en pacientes con paralisis cerebral, por lo que sera descrito a continuacion.

La paralisis cerebral (PC) es una alteracion motora debido a una lesion,
no progresiva pero irreversible, del Sistema Nervioso Central que aun esta en
proceso de maduracion. Ademas, existe una alteracion en el desarrollo de la
funcién motora, teniendo como consecuencia una disminucién en la funcionalidad
de la persona, la cual es variable pero no progresiva. En la PC se afecta el tono,

el cual puede estar aumentado, disminuido o puede fluctuar, con movimientos
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anormales y poco eficientes, ademas de haber una alteracién de reflejos e
inestabilidad postural, sumado a una alteracién en el patrén postural. Dentro de
los factores etiologicos se encuentran la hipoxia cerebral, hemorragias,
leucomalacia periventricular, infecciones, malformaciones congénitas y toxicos
(3). La PC se considera una de las enfermedades pediatricas mas prevalentes y
la causa mas frecuente de discapacidad en nifios. La incidencia, segun un estudio
internacional del afio 2017, es de 1,5 a 3 casos por 1000 nacimientos, la cual
aumenta en nifios prematuros de 28 semanas siendo de 111,8 por cada 1000
nacidos (14). Debido a la gran cantidad de complicaciones que presentan estos
nifos se requiere de atencion por parte de un equipo interdisciplinario, que junto

a la familia, buscan el mayor grado de independencia funcional (15).

Como fue mencionado anteriormente, el cuadro clinico se caracteriza por
alteraciones motoras, que varian segun el segmento corporal afectado y la
expresion de éste, que puede ser espasticidad o signos piramidales como
distonia y coreo atetosis. En nifios con PC se puede comprometer la sensacion,
comunicacion, cognicion y conducta, ademas de presentar comorbilidades como
convulsiones, compromiso nutricional, enfermedades respiratorias, disfagia,

alteraciones ortopédicas, entre otras (4).

Debido a la heterogeneidad de la expresion clinica, la estrategia mas

aceptada en la actualidad para determinar la severidad de una PC es a través de

14



escalas funcionales ya que permiten el manejo clinico segun la edad y la funcion
alterada. Una de estas escalas es la “Gross Motor Function Classification
System” (GMFCS) (Tabla 4), que divide en 5 niveles la funcionalidad, siendo el
nivel | el que tiene menor limitacion para actividades y el V donde necesita de

mas apoyo (15).

Tabla 4 Sistema GMFCS segun Diaz (15)

Nivel Caracteristicas

I Camina sin restricciones. Limitaciones para habilidades motoras avanzadas

Il Camina sin aparatos de ayuda. Limitaciones para andar fuera de casa y calle

[ Camina con ayuda de aparatos. Limitaciones para andar fuera de casa y por la
comunidad

v Propia movilidad con limitaciones. Puede transportarse a través de aparatos de
movilidad fuera de casa y en la comunidad

\% Movilidad limitada incluso con ayuda de aparatos tecnoldgicos

Una de las complicaciones mas frecuentes son las alteraciones de la
deglucion, las cuales pueden afectar desde un 40 a un 90% de los nifios, ya que
el desarrollo motor oral depende de la maduracion neural y requiere de la
coordinacion muscular dependiente de los nervios craneales, tronco encefalico y

la corteza cerebral (14).
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Rol del fonoaudiélogo en CPP

Debido a las dificultades de comunicacion y deglucion, el fonoaudiologo tiene
un rol en los CPP. Este profesional busca desarrollar estrategias para aumentar
el confort y facilitar una mejora en la calidad de vida del paciente, asistir a la
familia para proveer el cuidado, ademas de realizar evaluaciones cuando hay

cambios en el estado del paciente (16).

En la literatura se describen cuatro roles principales que tiene el
fonoaudidlogo en CPP: proporcionar consulta a pacientes, familias y miembros
del equipo en las areas de comunicacidon, cognicion y deglucion; desarrollar
estrategias en el area de comunicacioén para apoyar al paciente en la toma de
decisiones, y asi pueda mantener una vida social y asistir en el cumplimiento de
objetivos al final de la vida; optimizar las funciones relacionadas con los sintomas
de disfagia para mejorar el confort y satisfacer la necesidad de alimentacion,
ademas de proveer interacciones positivas en relacion a la alimentacién para los
familiares; comunicarse con los miembros del equipo interdisciplinario para

proveer y recibir feedback sobre el cuidado del paciente (16).

En cuanto a la alimentacidn, la terapia para la disfagia puede reducir el riesgo
de aspiracion, deshidratacién y malnutricion, ademas de mantener el bienestar

general del paciente, sin embargo en CPP se agrega el énfasis en el confort del

16



paciente. Relacionado a esto, el fonoaudidlogo puede proveer indicaciones para
minimizar las posibles complicaciones de la disfagia en el caso de que el paciente
y/o los cuidadores decidan alimentar por via oral a pesar del riesgo aspirativo

(16).

Cabe destacar que para muchos cuidadores, alimentar al paciente no sélo
sirve para proveer nutricion e hidratacion, sino también simboliza la esencia del
cuidado y la compasioén (6). Es una forma de interaccidon, donde proveen algo de
forma directa y puede desarrollar una interaccion comunicativa que no esta
presente. El fonoaudidlogo puede asistir a los cuidadores a mantener una
interaccidn positiva durante la alimentacion desarrollando estrategias para

maximizar el placer de comer de forma segura y con mayor confort posible (16).

La Joint Comission establecié principios basicos para la atencion al final de la
vida, dentro de los cuales se encuentran respetar la dignidad del paciente y sus
cuidadores, ser sensible a los deseos del paciente y su familia, y considerar al
paciente y su familia en la toma de decisiones relacionadas con la interrupcién
del tratamiento (16). La terapia en cuidados paliativos puede contribuir a reducir
la ansiedad y la desesperanza de los cuidadores, aliviando al paciente y logrando

un mejor confort (16).
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Parte de las responsabilidades del fonoaudi6logo es tomar decisiones con
fundamentos éticos. El fonoaudiélogo puede asistir en determinar la habilidad del
paciente para entender, procesar y comunicar sus deseos relacionados con su
cuidado. La American Speech-Language-Hearing Association (ASHA) public6 un
documento donde establece que los fonoaudidlogos deben conocer los
problemas éticos y las dificultades que pueden haber en la calidad de vida para
incorporarlas en las decisiones relacionadas con el manejo de la alimentacion y

deglucion (16).
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CALIDAD DE VIDA

Definicién y ambitos

La calidad de vida, es un concepto que tiene numerosas definiciones o
puntos de vista. En 1994, la OMS definié calidad de vida como “la percepcién
individual de su posicion en la vida, en el contexto de la cultura y sistemas de
valores en los cuales vive y en relacion a sus objetivos, expectativas, estandares
y preocupaciones” (17). Este concepto esta influenciado por la salud fisica, el
estado psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales y con los
elementos de su entorno (18). Se destaca la subjetividad que tiene este concepto,
ya que comprende todos los componentes esenciales de la condicion humana,
ya sea fisico, psicologico, social, cultural o espiritual (17). También, se puede
definir la calidad de vida, como la satisfaccion que tiene la persona segun lo que
consigue materialmente y de lo que va experimentando en cada momento de su
vida (19). Ferris en el 2006, refiere que existe una fuerza enddégena que influye
en la calidad de vida, la cual esta compuesta por las respuestas mentales,
emocionales y fisioldgicas, y una exdégena donde influye la estructura social, la

cultura y el ambiente social (18).

En relacion a las dimensiones de la calidad de vida, Shalock, en 1999,

define ocho necesidades fundamentales que conforman las dimensiones de
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calidad de vida de cada uno: bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacién,
inclusion social y derechos” (20,21). En general, los instrumentos de medicion de
calidad de vida para los nifios evaluan seis dimensiones: autopercepcion sobre
la actividad fisica y la salud, el estado psicologico, la autoestima, la familia, los
amigos Yy el colegio (18). Sin embargo, un estudio cualitativo realizado a nifios de
8 a 12 ainos que determino las dimensiones de calidad de vida relevantes para
ellos, define las siguientes: ocio y actividades recreativas, rendimiento, relaciones
interpersonales, bienestar fisico y emocional, bienestar colectivo y bienestar
material (22). Por lo tanto, existen numerosas teorias que determinan las areas
en las cuales se evalua la calidad de vida, pero se podria resumir a la percepcion
de bienestar en cuatro principales dimensiones: fisico, psicolégico, social y

ambiental (19).

Calidad de vida en paralisis cerebral

Cuidar a un nifio con PC puede afectar la calidad de vida de los cuidadores
principales y su familia, ademas de la del nifio. Los cuidadores pueden presentar
ansiedad y nerviosismo, ademas de un alto nivel de tension, esfuerzo,
sobrecarga, dolencias fisicas y por consecuencia, problemas de salud mental

(23). Algunos padres logran adaptarse a las demandas del cuidado, sin tomar en
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cuenta la afectacion a su propio estado de salud, la actividad laboral o dejando
de priorizar los requerimientos de otros integrantes de la familia (19). Cabe
mencionar que, para efectos de esta investigacion, se consideraran solo a los

cuidadores informales, que son aquellos no remunerados.

Existe un importante avance en investigacion en relacion a calidad de vida
familiar en personas con discapacidad, alentando a las familias a tomar iniciativa
en establecer sus prioridades (23), desde una perspectiva holistica, donde el
objetivo es capacitar a la familia y fomentar su autonomia (21). Algunas
investigaciones han definido 5 dominios que constituyen la calidad de vida
familiar, dentro de los cuales se encuentran la interaccion familiar, el rol parental,
el bienestar fisico y material, el bienestar emocional y el apoyo a la persona con
discapacidad (21). Otro estudio describio los indicadores de calidad de vida en
pacientes con PC severa, donde, desde el punto de vista de la familia, los
principales eran la convivencia con su familia y su medio sociocultural, en cambio
el paciente le daba énfasis a la integracién, el afecto, el bienestar y las

necesidades basicas (24).

Como se menciond anteriormente, un aspecto importante para las familias
con nifilos con PC es la convivencia, la interaccion con los demas, los juegos, los
paseos, la independencia de la familia nuclear, el respeto, la comprensién, el

cuidado y, finalmente, la integracion familiar (24). En caso de nifios con PC
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severa, algunos autores mencionan que a la familia no les interesa la
independencia total, sino lo que puede hacer con ayuda de otro, la calidad y
disfrute de las cosas que pueda realizar incluso con ayuda humana o técnica
(24). Lo anterior, esta relacionado con la alimentacion oral, ya que esta instancia
es una actividad de la vida diaria que a los padres les importa, ademas permite
la interaccion con otros y la participacion en eventos familiares y sociales. Cabe
mencionar que, conocer la calidad de vida de los pacientes y de sus familias,
teniendo claridad en sus dimensiones y sus prioridades, permite abordar la
dimensién ética de las intervenciones terapéuticas (18), realizando sugerencias

acorde a cada paciente, a su familia y a su contexto.

DISFAGIA EN PEDIATRIA

Definicion

Los trastornos de alimentacion y deglucién (TAD) son un problema comun en
la poblacién pediatrica, y en nifios con PC es una de las comorbilidades con
mayor riesgo de morbimortalidad (4). La alimentacion puede ser definida como
“una experiencia de comunicacion e interaccion entre el nifio y su cuidador capaz
de marcar la futura conducta respecto a ella” (4), por lo tanto un trastorno de
alimentacion se caracteriza por rechazo alimentario, conductas disruptivas

durante las comidas, preferencias rigidas respecto a los alimentos, retraso en el
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crecimiento, dificultad en el desarrollo de habilidades de autoalimentacion, entre
otros (25). Por otro lado, la deglucion es el “complejo proceso sensoriomotor que
ocurre con los alimentos una vez que entran por la boca, tradicionalmente
subdividido en cuatro fases” (4). La fase preparatoria oral es la encargada de
formar un bolo alimenticio cohesivo; la fase oral es cuando se propulsa el bolo
alimenticio hacia la parte posterior de la cavidad oral iniciando el
desencadenamiento del reflejo deglutorio o respuesta motora orofaringea; la fase
faringea donde se activan todos los mecanismos de proteccion de via aérea, ya
que el bolo atraviesa la encrucijada aero-digestiva; y por ultimo la etapa esofagica
la cual comienza con la apertura del esfinter esofagico superior, avanzando el
bolo a través de peristalsis hasta que esfinter esofagico inferior (25). Cuando hay
alguna alteracion en estas fases, afectando la competencia, eficiencia o

seguridad de la deglucion, se denomina disfagia (4).

Se estima que la incidencia de TAD es de un 25-45% en nifios con desarrollo
tipico, y de un 80% en nifios con algun trastorno del desarrollo (25). En nifios con
PC, los TAD son particularmente frecuentes, donde diversas publicaciones

informan altos porcentajes de prevalencia de disfagia, llegando incluso a un 99%

(4).

Dentro de los TAD se encuentra la disfagia, la cual es definida como “la

dificultad o alteracion en el transporte de saliva y del bolo alimenticio en sus
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estados liquido o solido desde la boca hacia el estbmago” (5). Esta patologia
puede ocasionar distintas complicaciones como deshidratacién, desnutricion o
trastornos respiratorios debido a la obstruccion de via aérea superior o trastornos
en el parénquima pulmonar debido a aspiracion (5). En pacientes con PC es
frecuente encontrar infecciones pulmonares recurrentes, obstruccion bronquial y
neumonia aspirativa, y se ha demostrado una mayor mortalidad prematura en
ninos con PC y disfagia. Dentro de los signos clinicos por aspiracion se
encuentran tos, ahogo, sibilancias, taquipnea, bradicardia, desaturacion de
oxigeno, respiracion ruidosa, fonacion humeda, apneas y cianosis. Cabe
mencionar que, ademas, se compromete la calidad de vida del nifio y de la familia
debido al tiempo prolongado de alimentacion y la sobrecarga del cuidador al

momento de alimentarlo (4).

Clasificacion de la disfagia

La disfagia se puede clasificar segun la etapa o fase de la deglucién afectada
0 segun la causa de esta. En relacién a la etapa afectada podemos encontrar
disfagia oral preparatoria, caracterizada por un reducido cierre labial, disminucién
en los movimientos linguales para formar y controlar el bolo, falta de sensibilidad
oral, entre otros; disfagia oral observandose un escape anterior del alimento

debido al empuje del alimento fuera de la cavidad oral o movimiento antero
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posterior de la lengua desorganizado y reducido; disfagia faringea donde existe
un retraso o ausencia del reflejo deglutorio, dificultad en el cierre velofaringeo,
disminucién de la peristalsis faringea, paralisis faringea, reducida elevaciéon y
cierre laringeo, por lo que los mecanismos de proteccion de via aérea se ven
afectados y hay riesgo aspirativo; y por ultimo disfagia esofagica con una
reducida peristalsis esofagica o trastornos en la apertura y cierre de los esfinteres

esofagicos (26).

Segun la causa se puede clasificar en disfagia neurogénica, la cual esta
presente en el paciente neurologico por lesiones en el sistema nervioso central,
sistema nervioso periférico o en la union neuromuscular, pudiendo afectar en una
o0 mas etapas de la deglucién, disminuyendo asi la seguridad, eficacia o
competencia de la alimentacion, un ejemplo seria la disfagia asociada a PC. La
disfagia estructural es la ocasionada por alteraciones estructurales que dificultan
la progresion del bolo alimenticio, tanto a nivel orofaringeo y esofagico, como a
nivel laringeo. La disfagia asociada a enfermedades respiratorias se produce
debido a alteraciones en los mecanismos de proteccidn de via aérea superior,
teniendo como consecuencia una falla en la coordinacion respiracion-deglucion,
retraso en el cierre del vestibulo laringeo y disminucidon de los mecanismos de
defensa pulmonar (5). Por ultimo, se puede encontrar la disfagia iatrogénica, la

cual se produce por algun procedimiento o intervencion como traqueostomia,
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intubacién orotraqueal, ventilacibn mecanica, radiacion, sedacion, entre otros

(27).

Severidad

Existen numerosas herramientas para clasificar y cuantificar la severidad de

la disfagia, donde algunas son clinicas y otras combinan evaluaciones

instrumentales (4). Dentro de las escalas, se encuentra la de Campora (Tabla 5)

y la Escala de Fujishima o FILS (Food Intake Level Scale) (Tabla 6).
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Tabla 5 Severidad de la Disfagia segun Campora (5)

Normal Masticacion y deglucion seguras, eficientes con todas las consistencias de los
alimentos

Leve Masticacion y deglucion eficientes en la mayoria de los alimentos. Raramente
puede presentar dificultad. El paciente requiere uso de técnicas especificas
para lograr una deglucion satisfactoria.

Moderada Deglucion aceptable con dieta blanda de masticacion; puede haber dificultad

con la ingesta de liquidos y solidos. El paciente necesita supervision y pautas

en la estrategia de alimentacion.

Moderada grave

Ingesta oral no exitosa. El paciente requiere de supervision constante y
asistencia terapéutica (alimentacion terapéutica); recibe alimentacion

suplementaria para su nutricion e hidratacion.

Grave

Ausencia de ingesta oral. La alimentacion (nutricion) del paciente es solo por

método alternativo.
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Tabla 6 Escala funcional de la deglucion de Fujishima o FILS (4)

Grado de severidad

Severo (alimentacion
por via oral

imposible)

Moderado
(alimentacion por via

oral y alternativa)

Leve (alimentacion

oral exclusiva)

Nivel

Descripcion

La deglucion es dificil o imposible. Existen signos de aspiracion
y no existe reflejo de deglucion. No es posible realizar
entrenamiento de la deglucion.

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

A pesar de que existen signos clinicos de aspiracién, se puede
realizar entrenamiento directo de la deglucién, pudiendo
alimentarse soélo con pequenas cantidades de comida. El resto
de aporte es por via enteral.

La alimentacion es enteral, pero es capaz de recibir aportes via
oral durante el tratamiento fonoaudiolégico o por gusto, en
pequefias cantidades con cuidadores entrenados.
Alimentaciéon via oral 1 a 2 veces al dia con alimentos
adaptados de acuerdo al tratamiento. Via de alimentacion
enteral para el agua y el resto de las comidas.

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

Come 3 comidas via oral. El agua se da con espesante y no se
usa via enteral.

Puede comer normalmente 3 veces al dia, salvo para alimentos

especificos que dificultan la deglucién. Puede consumir agua.
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9 No hay restricciones de dieta y todas las comidas son por via
oral con supervision.
10 No hay restricciones de dieta. El paciente ingiere todo con

normalidad.

Vias de alimentacion

En algunos pacientes no es posible la alimentacién oral total, especialmente
en los cuales la severidad de su disfagia va de moderada a severa, por lo que se
pueden recomendar vias alternativas enterales de ingesta, siempre que no exista
ninguna alteracion a nivel del tracto gastrointestinal. Si la via alternativa de
alimentacion se indica de manera temporal o por una situacion aguda, la cual no
debe exceder las 6 semanas, se puede indicar una sonda nasogastrica (SNG).
Si el tiempo a considerar es mayor, el prondstico de la disfagia incluye un alto
riesgo de morbimortalidad, hay riesgo de desnutricion o deshidratacion, o el
proceso de rehabilitacion de la deglucion es mayor a 6 meses, se sugiere la
instalacion de una gastrostomia (GTT). A lo anterior, hay otros factores a tomar
en cuenta como el en el estrés de la alimentacién tanto del paciente como del
cuidador, un impacto severo en la calidad de vida y la dificultad para administrar
medicamentos (4). Cabe destacar que, dentro de los beneficios de la GTT en
ninos con PC se encuentra el incremento de peso y talla, una mejora en la

condicion de salud general, un alivio para los padres ya que el tiempo de
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alimentacion disminuye y los farmacos pueden ser administrados de forma

segura y efectiva (4).

A pesar de que el paciente se nutra e hidrate por via enteral (SNG o GTT),
se pueden indicar diversas estrategias y maniobras para entrenar la capacidad

potencial de una alimentacion oral terapéutica (4).

Tratamiento de la disfagia

El tratamiento de la disfagia esta a cargo del fonoaudidlogo, el cual puede ser
dividida en manejo compensatorio y estrategias terapéuticas, ademas del manejo

postural (4,26).

El manejo postural tiene como objetivo proteger la via aérea y facilitar el
desarrollo motor global, ya que la estabilidad pélvica y la organizacion del eje
corporal son importantes para facilitar el transito oroesofagico. Es por esta razén
que es necesario lograr el control a nivel cervical, a nivel de tronco y pelvis, y a
nivel de extremidades. Lo anterior puede ser a través de terapia kinesiologica y
se puede complementar con dispositivos de apoyo ortésico, mobiliario adaptado

o sistemas de sujecion (4).
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El manejo compensatorio requiere menos colaboracion del paciente por lo
que se puede indicar cuando tienen compromiso cognitivo o dificultad en seguir
ordenes (26). En este sentido, se pueden indicar cambios en el volumen del bolo,
donde se aumenta cuando hay menor sensopercepcion oral y se disminuye
cuando hay debilidad en la contraccion faringea. En relacion a la modificacion de
la viscosidad del alimento, cuando se aumenta disminuye el riesgo de
penetracion y aspiracion, por lo que se prefieren viscosidades de tipo pudding o
papilla. Los cambios posturales producen un redireccionamiento del bolo
alimenticio en la faringe facilitando la actividad muscular y mejorando los tiempos
deglutorios, dentro de estos podemos encontrar menton hacia abajo, menton

hacia arriba o rotacion de cabeza (28).

Las estrategias terapéuticas tienen la finalidad de cambiar la fisiologia de la
deglucién por lo que requieren mayor participacion del paciente (26). Dentro de
las estrategias se encuentra la estimulacion sensorial o térmica, la cual mejora la
latencia del reflejo deglutorio, mediante la utilizacion de frio o sabores acidos.
También, se pueden utilizar ejercicios para mejorar la movilidad, mediante la
realizacion de praxias neuromusculares orofaciales, o maniobras deglutorias

(28).
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ALIMENTACION POR CONFORT

Definicion

Como se explico anteriormente, la disfagia orofaringea es la alteracion del
proceso de deglucion que puede tener como consecuencias la desnutricidn,
deshidratacion y la aspiracion del alimento, la cual puede llevar a una neumonia
aspirativa. El fonoaudiologo es quien indica la dieta y realiza terapia para que el
paciente con disfagia se pueda alimentar de la forma mas segura posible. Sin
embargo, y a pesar de los cambios en las técnicas de alimentacion y la
modificacion de la textura del alimento, que tienen por objetivo eliminar la
posibilidad de una neumonia aspirativa, en algunos pacientes se mantiene ese
riesgo, por lo que el profesional sugiere alimentar por una via alternativa que no
sea oral (29), como puede ser por una sonda nasogastrica o una gastrostomia.
En ocasiones, la familia quiere que sus hijos puedan comer por via oral, a pesar
del riesgo aspirativo, para mejorar su calidad de vida, por lo que cuando se realiza
a pesar del diagndstico de disfagia, esa alimentacion se considera alimentacion

de riesgo (2).

La alimentacién por confort, alimentacion de riesgo o alimentacién de cuidado

(30), son términos que se utilizan para describir cuando una persona continua

32



alimentandose o tomando liquidos por via oral a pesar del riesgo de aspiracion
(2). Estos pacientes pueden alimentarse por via oral siempre y cuando no sea
estresante o les cause angustia, y las alimentaciones sean orientadas a la
comodidad y se realicen de forma cuidadosa (6). Un estudio realizado a
fonoaudidlogos de adultos mayores con demencia, muestra que un 70% de los
profesionales encuestados considera recomendar la alimentacidn oral exclusiva
a pesar del riesgo aspirativo siguiendo el enfoque de cuidados paliativos,
mientras sea acompanado de una evaluacion e intervencion fonoaudiolégica

relacionada con la modificacion de la textura y de técnicas de alimentacion (31).

La alimentacion por confort se trata de promover la calidad de vida,
alimentando por via oral a pesar del riesgo, mientras la experiencia sea
placentera y provea de confort tanto al paciente como a su familia, por lo que no
se debe forzar al paciente a realizarla (2). En otras palabras, se puede considerar
esta alimentacion si el paciente puede comer, esta interesado y muestra placer
mientras come (31). Cabe mencionar que, para llevar a cabo la alimentacién por
confort, se debe conversar en profundidad con la familia y el equipo tratante del
paciente, donde debe quedar claro cuales serian los beneficios y los riesgos,
ademas del aporte en relacién a la calidad de vida (30), lo anterior acompafado
de un proceso de consentimiento informado (7), a lo cual se debiese sumar la

educacion continua a los pacientes y sus cuidadores.
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Beneficios

Es importante reconocer que el acto de comer no solo sirve para la nutricién.
Ademas de ser una funcién fisica, la alimentacién provee el placer de probar
distintos sabores y de compartir en situaciones sociales, lo cual es un aspecto
relevante en la calidad de vida en nuestra cultura (2). La alimentacion puede ser
un simbolo o tener significado a nivel religioso, cultural y espiritual para las
familias, y en el caso de nifios puede representar el rol parental de nutrir y
contribuir al apego. Es por estas razones que eliminar la alimentacion por via oral
en un niio es una decision que debe ser evaluada considerando todas las aristas
(2). Se debe considerar el punto de vista cultural en los CPP al tomar decisiones
importantes como éstas (7). Alimentarse, a pesar de saber el riesgo aspirativo,
es un enfoque que pretende aumentar el confort, la dignidad y la autonomia de
los pacientes (29). En conclusion, algunos de los beneficios que se podrian
mencionar son el placer, la interaccion con otros, la participacion social en ciertos
eventos, ademas de preservar la funcion de deglucion durante la mayor cantidad

de tiempo posible, ya que fortalece este mecanismo.
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Riesgos

Durante la alimentacién por confort pueden haber riesgos reales, los cuales
se caracterizan por indicadores clinicos claros y medibles de que la alimentacién
esta provocando un dafo al paciente, como un atoro con una consistencia
especifica, la disminucion de la saturacion de oxigeno durante la alimentacion, o
eventos repetitivos de aspiracion que pueden causar una secuela pulmonar.
También pueden haber riesgos asumidos, los cuales se caracterizan por tener
una probabilidad de causar un resultado negativo y contribuir potencialmente a
una vida mas corta, pero, no hay pruebas definitivas de la causa de la neumonia
aspirativa (2). Cabe mencionar que, algunos estudios realizados en adultos, la
alimentacion por otra via que no sea oral, no previene el riesgo de neumonia
aspirativa o malnutricion ni provee confort en las ultimas etapas de la vida (2), un
estudio realizado en personas con demencia avanzada menciona que el uso de
alimentacion enteral mediante SNG o GTT no prolonga la sobrevida de los
pacientes comparado con la alimentacion oral (32) Existe una creencia que la
alimentacion por gastrostomia previene la desnutricion, pérdida de peso y reduce
la incidencia de aspiracion, sin embargo nuevos estudios realizados en pacientes

con demencia avanzada no demuestran ese beneficio (32).

El dilema que se presenta en los pacientes que realizan alimentacién por

confort, radica en que el objetivo terapéutico es la mejora o mantencion del
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estado de salud actual, y que un evento adverso provocado por este tipo de
alimentacion, puede tener consecuencias en la recuperacion y potencialmente
deteriorar el estado de salud del paciente (2). Es por esta razon que se
recomienda la alimentacion oral cuando el riesgo aspirativo esta mitigado, lo cual
puede ser recomendado por un fonoaudidlogo, donde se debe evaluar el estado
de alerta, mantener una buena higiene oral, implementar estrategias seguras
relacionadas con la modificacidon de texturas y la técnica de alimentacion, y que

todas estas indicaciones sean seguidas por la familia y el paciente (31).

Rol del fonoaudiélogo y de la familia

Para realizar de una forma responsable la alimentacion por confort, se debe
realizar una evaluacion interdisciplinaria que incluye el pediatra, el fonoaudiologo,
el nutricionista, el broncopulmonar, entre otros profesionales. En primer lugar, se
debe indagar en las preferencias, valores y creencias de la familia y del nifo,
ademas de ponderar los riesgos y beneficios de la alimentacion por confort en el

estado de salud del paciente (2).

Luego de que el fonoaudidlogo realice una evaluacién exhaustiva del proceso

de alimentacion, deglucion y de la seguridad de ésta, se debe discutir con la

familia los resultados y los objetivos del cuidado, donde todas las posibilidades
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terapéuticas, sea determinar si el paciente se debe alimentar por via oral o

enteral, deben considerar sus beneficios y riesgos (2).

El plan de alimentacion a desarrollar debe considerar las metas de la
alimentacion oral, potenciar la funcion deglutoria del paciente, optimizar la
nutricion e hidratacion y minimizar el riesgo de dano pulmonar (2). En este
aspecto es donde los fonoaudiélogos tienen un rol importante, ya que pueden
modificar las texturas, determinar las cantidades y prescribir las técnicas de
administracion de alimentos para minimizar el riesgo (31). Cabe mencionar que
es importante mantener la salud oral del paciente, aspirar comida puede provocar
una neumonia aspirativa, sin embargo aspirar la placa bacteriana debido a una
mala higiene oral puede ser aun mas perjudicial, provocando una neumonia mas

grave en el paciente (2).

Debido a que hay un riesgo de neumonia aspirativa a pesar de las técnicas
que se puedan prescribir, hay posibilidades de perjudicar el estado de salud
actual del paciente (2), por lo que la familia junto al equipo médico deben
conversar sobre todas las posibilidades, los beneficios y riesgos en cada opcion.
Se deben aclarar los hechos del caso, tanto clinicos como contextuales, para
luego ponderar los valores éticos que pueden estar involucrados, para asi tomar

la mejor decisién para cada paciente.
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Estudios internacionales

La mayoria de los estudios sobre la alimentacion por confort son realizados
en poblacion adulta (32). Una revision sistematica realizada el 2019, concluye
que la evidencia sobre los beneficios de la alimentacion por confort es pequena
y limitada a diagndsticos como demencia y accidentes cerebrales, y que faltan
investigaciones que se centren en la experiencia de los pacientes y su calidad de
vida respecto a la alimentacion por confort (30). Otro estudio enfatiza que, hay
algunas investigaciones sobre la alimentacion de riesgo en cuidados paliativos
de fin de vida y en demencia avanzada, pero que no hay suficiente sobre el
manejo de la alimentacion en pacientes hospitalizados con enfermedades
cronicas, progresivas o limitantes de la vida (33). Un estudio realizado en China
menciona que el 96% de los entrevistados considera que los fonoaudidlogos
tienen un rol en la atencion de pacientes con enfermedades crénicas o
terminales, sin embargo es un area poco desarrollada y con bajos recursos.
Ademas se menciona que no existen estudios sobre la alimentacion por confort
y su relacion con la terapia fonoaudiologica. Sumado a esto, se menciona que
faltan estudios sobre evaluacion de la alimentacion por confort y cuidados

paliativos (6).

En un estudio realizado en Hong Kong el afno 2019, donde entrevistan a

distintos fonoaudidlogos por la alimentacion por confort, menciona que el 68,4%
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de los pacientes que reciben alimentacion por confort tienen enfermedades
terminales y 57.9% dafio neuroldgico severo. Ademas, 97,4% de los participantes
creen que la alimentacion oral mejora el confort, la satisfaccion de los pacientes
y las interacciones positivas durante la alimentacion. El 94,7% sugiere estrategias
compensatorias para el manejo de la disfagia con el fin de disminuir el riesgo de
aspiracion, y el tratamiento para mejorar la higiene oral y el manejo de la
sialorrea. Por ultimo, consideran que debiera existir una guia de alimentacion por
confort tanto para pacientes, como cuidadores, fonoaudi6logos y otros miembros

del equipo interdisciplinario (6).

Un estudio realizado a fonoaudiélogos miembros de la Asociacion Americana
del Habla, Lenguaje y Audicion (ASHA) menciona que el 70% de los
entrevistados recomienda la alimentacion oral a pesar del riesgo aspirativo en
pacientes con demencia avanzada, ya que esta acorde al enfoque que tienen los
cuidados paliativos. Dentro de la justificacidn se encuentran, el respeto por los
deseos del paciente a no alimentarse por via alternativa, para mejorar la calidad
de vida en pacientes con un mal prondstico, siempre que se intente mitigar el
riesgo aspirativo con distintas estrategias terapéuticas descritas por
fonoaudidlogos y se exprese de forma clara y por escrito el riesgo de aspiracion.
Cabe mencionar que, la recomendacion de alimentacion por confort en pacientes
con demencia y riesgo aspirativo es un desafio ético, por lo que deberian haber

mas investigaciones al respecto (31).
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El primer estudio que explora las percepciones de la alimentacién por confort
tanto del equipo, como de los pacientes adultos mayores y sus familiares, fue un
estudio cualitativo realizado en Nueva Zelanda el afio 2016. En éste se realiza
énfasis en la falta de educacion formal en relacion a alimentacién por confort; que
aumenta la complejidad cuando el paciente no tiene la capacidad de decidir; la
necesidad de tener un enfoque holistico al considerar las opciones de la
alimentacion, donde la calidad de vida es un factor fundamental; y que debe
haber colaboracion en la decisidn, tanto desde el equipo, como del paciente y de
la familia logrando el mejor cuidado para cada paciente, teniendo en cuenta los
valores familiares y la cultura (33). Cabe mencionar que en Chile no existen

estudios sobre alimentacion por confort en poblacion pediatrica ni adulta.
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ASPECTOS ETICOS RELACIONADOS A LA ALIMENTACION POR

CONFORT

Fines de la medicina

Debido a los avances de la medicina, al aumento en la expectativa de vida, a
los recursos disponibles para poder prolongarla y a la deshumanizacion de la
medicina, la pregunta actual es si se debe realizar todo lo técnicamente posible
en cada caso (34). Es por esto que un grupo de expertos de diferentes paises,
dirigidos por Daniel Callahan, en el Hastings Center crearon el proyecto “The
Goals of Medicine” en 1993, donde se debatié sobre los valores, objetivos y
prioridades de la medicina, estableciendo 4 fines de ésta, dentro de los cuales no
hay una prioridad fija y la importancia de cada uno depende de las circunstancias
(35). Esta revision esta dirigida a “crear una medicina mas humana, mas atenta
al discurrir de la existencia concreta de las personas sin abandonar la excelencia

técnica” (35).

Uno de ellos es la prevencion de enfermedades y lesiones y la promocion y
la conservacion de la salud, donde se destaca que es deber del sistema de salud
ayudar a las personas a mantener su salud mediante medidas preventivas, para

asi evitar o aplazar complicaciones (35), lo anterior implica conservar la salud y
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educar a la poblacion a permanecer sanos. El prevenir la enfermedad también
tiene un beneficio econdmico ya que hay una menor tasa de morbilidad y
enfermedades crénicas, ademas, al educar a la poblacion y entendiendo que
todos tienen un rol en la prevencion, aporta a beneficios sociales e individuales

(34).

El segundo es el alivio del dolor o sufrimiento provocado por males. El dolor
es fisico, el cual se puede manifestar de muchas maneras, y se localiza en un
organo o region, en cambio el sufrimiento es “un estado difuso de agobio,
ansiedad, angustia, temor, vulnerabilidad, duda, fragmentacion que invade a todo
sujeto” (35). El fin de la medicina debe ser ir a aliviar no solo el dolor, sino también
el sufrimiento (35). Todos los equipos de salud deben tener en cuenta este fin,
sin embargo los cuidados paliativos tienen un rol importante ya que se centran
en aliviar el dolor a través de medicamentos, y el sufrimiento a través de terapias

psicoldgicas o el apoyo y consideracion del equipo de salud (34).

El tercer fin es la atencion y curacion de los enfermos y los cuidados a los
incurables. La medicina intenta curar el mal recuperando el estado antiguo de
bienestar, sin embargo, en ocasiones el paciente necesita comprension vy
conmiseracion, ya que no son una enfermedad en particular, sino que son
personas, y la medicina debiera buscar y ofrecer algo mas que resolver la

enfermedad. El cuidado no es solo preocupacion y disposicion, incluye también
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la capacidad para hablar y escuchar demostrando conocimiento de los servicios
sociales y asistenciales, intentado solucionar no sélo los problemas médicos, sino
también los sociales (34). El fin de cuidar involucra a todos los profesionales de
la salud, donde se debe buscar la felicidad y bienestar, cuidar a un paciente
implica estar atentos a sus necesidades (35). Cabe mencionar la importancia de
la rehabilitacién en este fin, ya que estan entre el curar y el cuidar, porque en
ocasiones se puede lograr la recuperacion de la funcion, en otros sélo de forma
parcial, y en algunos se busca ralentizar una degeneracion progresiva. Para
poder rehabilitar, se requiere una actitud decidida y continua de cuidados y
asistencia (34), entendiendo muchas veces que no se va a curar el problema,
pero si se busca mejorar la calidad de vida actual y que el paciente logre una

adaptacion a su nueva condicién, lo que estaria mas relacionado al cuidar.

El dltimo fin es la evitacion de la muerte prematura y la busqueda de una
muerte tranquila. El evitar la muerte ha sido considerado uno de los fines
esenciales de la medicina, sin embargo es importante aceptar la muerte como el
fin de todos los seres humanos, por lo que el tratamiento debe fomentar la
posibilidad de una muerte tranquila sin que se descuide a la persona (34,35). Se
debe fomentar el bienestar, mantener la vida cuando sea posible y razonable, y
no considerar a la muerte como enemiga, para asi aliviar el dolor y el sufrimiento

(34).
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Criterio de mejor interés

El criterio de mejor interés se aplica en pacientes incompetentes que no han
expresado voluntades anticipadas y que no se puede aplicar un juicio sustitutivo
(36), como es el caso de menores no competentes, donde el consentimiento
informado es por representacién, por lo que es el principio rector en estos casos
(37). Este criterio fue descrito por la President’'s Commission donde los sustitutos
intentar elegir la opcidn que constituya el mejor interés para el paciente segun
criterios objetivos socialmente consensuados, fundamentandose en la proteccion
del bienestar del paciente y no en la autodeterminacién (38). El sustituto debe
tener en cuenta factores como el alivio del sufrimiento, la preservacion o
restauracion de la funcionalidad, la calidad y la cantidad de vida (38). En el ultimo
caso, existen autores que defienden que los juicios deben hacerse sobre la
calidad de vida para lograr asi el mejor interés del paciente (36), evaluando los

elementos fundamentales de la calidad de vida en cada caso concreto (38).

En el caso de pediatria, Kopelman enfoca el analisis a través de los siguientes
criterios distintivos: la decision debe respetar un umbral minimo de cuidados
aceptables realizando un balance entre dafio y beneficio; la decision debe ser
compatible con deberes morales y legales; puede ser un estandar de moderacién
para encontrar mejores opciones; y, el balance de intereses debe incorporar al

paciente y a los otros agentes como sus padres, familia y comunidad (39). Por lo
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tanto, es importante evaluar el sufrimiento o discapacidad que puede conllevar
algun tratamiento y examinar coémo afectara la calidad de vida del paciente, ya

que es un principio que expresa una obligacion positiva (39).

Etica principialista

El enfoque principialista, de los principios norteamericanos, nace de la
necesidad de construir un sistema tedrico-practico para dar respuestas
fundamentadas a problemas concretos, que en un principio estaban relacionados
con la investigacion biomédica, referidos en el Informe Belmont. Es una
delimitacién tedrica, una metodologia, un paradigma (40), cuyo objetivo es
ayudar a resolver problemas éticos concretos que se plantean en la practica
meédica y en la biomedicina (41), donde los principios que se proponen deben ser
respetados frente a estos conflictos (42). Beauchamp y Childress describen la
ética principialista en su libro “Principles of Biomedical Ethics”, el cual es uno de
los textos mas influyentes de la bioética norteamericana siendo asi una referencia
para el estudio de la bioética (41). Cabe mencionar que, logran entregar una
claridad conceptual en los debates, permitiendo asi que, en este mundo plural y
multicultural, se tenga un lenguaje moral comun preciso y accesible (43). En el
libro se presentan los cuatro principios: respeto a la autonomia, la no

maleficencia, la beneficencia y la justicia (41).
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Para Beauchamp y Childress, una persona autbnoma es quien “actua
libremente de acuerdo con un plan auto escogido” (42). Para lograr lo anterior,
deben haber dos condiciones esenciales: la libertad y la agencia, considerando
una accion autbnoma el actuar con conocimiento, de forma intencionada y sin
influencia externa (41). Se pueden distinguir dos tipos de obligaciones cuando se
respeta la autonomia: la negativa, la cual consiste en no imponer restricciones
controladoras a las acciones; y la positiva donde se requiere un trato respetuoso,
el cual se ve reflejado en la entrega de informacién y otras acciones que
estimulen las decisiones (43). Es por esta razén que, el respeto por la autonomia,
obliga a los profesionales de la salud a entregar informacion necesaria y
suficiente, ademas de asegurar la voluntad y comprensién de las decisiones (43),
implicando asi un respeto mutuo mediante el equilibrio de la autoridad profesional
y el paternalismo médico (43), con el fin de que el paciente tome sus decisiones.
En el respeto a la autonomia, los valores, criterios y preferencias del sujeto tienen
prioridad en la toma de decisiones para asi respetar su dignidad como persona
(40). Beauchamp y Childress dan reglas para tratar a las personas de manera
autonoma, las cuales son: “di la verdad, respeta la privacidad de otros, protege
la confidencialidad de la informacion, obtén consentimiento para las
intervenciones a pacientes, cuando te lo pidan, ayuda a otros a tomar decisiones

importantes” (42).
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En algunas ocasiones las personas no tienen la capacidad de decidir por
ellos mismos, por lo que se subrogan las decisiones, o que se conoce como
autonomia subrogada. El decidir por otro no siempre es una tarea facil, la
complejidad depende de las consecuencias de las decisiones, del tiempo, de los
conocimientos, a lo cual se suma el escenario de incertidumbre, contingencia y
riesgos. La decision por el otro sera buena y justa si consciente y toma en
consideracion los intereses y valores del otro. Para esto, es bueno buscar grados
de competencia para que la persona cuidada también participe en la decisién,
por lo tanto exige pensar en qué es lo mejor para esa persona, sus posibilidades,
gustos y rechazos, en otras palabras, hacer su voluntad promoviendo su
participacion. Antes de decidir por el otro hay que mirarlo atentamente, en
ocasiones las personas no tienen comunicacién oral, pero el cuerpo no miente,
existen gestos de placer, alegria, dolor o tristeza, los cuales permiten descifrar
los deseos y preferencias. Por lo tanto, el respeto por el otro exige mirarlo
atentamente, atendiendo su dependencia y promoviendo su competencia y

autonomia (44).

La no maleficencia es la obligacion de no hacer dafio intencionadamente
(41) evitando asi vulnerar los intereses de una persona, este principio prioritario
se inscribe en el “primum non nocere” (lo primero no dafar) (40). En su libro,
Beauchamp y Childress, hacen énfasis en las acciones que causen el riesgo de

muerte o la permitan, enfocandose en los “dafos fisicos, incluyendo el dolor, la
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discapacidad y la muerte, sin negar la importancia de los dafios mentales y las
lesiones de otros intereses” (42). Las reglas del principio de no maleficencia son:
“no mate, no cause dolor o sufrimiento a otros, no incapacite a otros, no ofenda

a otros, no prive a otros de aquello que aprecian en la vida” (42).

El principio de beneficencia es la obligacion moral de actuar en beneficio
de otros (40,41), consiste en prevenir el dano, eliminarlo o hacer el bien a otros,
incluyendo siempre la accion (42). Para Beauchamp y Childress existen dos tipos
de beneficencia, la positiva que es la entrega de beneficios en el ambito de la
medicina, y la utilidad donde se debe realizar un balance entre dafios y beneficios
(42), maximizando los beneficios y minimizando los riesgos (43). Dentro de las
reglas se encuentran: “protege y defiende los derechos de otros, previene el dafio
que pueda ocurrir a otros, quita las condiciones que causaran dafo a otros, ayuda

a personas con discapacidades, rescata a personas en peligro” (42).

La justicia es tratar a las personas de forma equitativa y apropiada (42).
En el principio de justicia, todas las personas merecen el mismo respeto para
reivindicar su derecho a la vida y a la salud, ademas de realizar una distribucién
equitativa de los recursos en salud (40), por lo que una injusticia se puede dar
cuando se niega un derecho o no se distribuyen de forma equitativa las cargas
(42). En otras palabras, la justicia se divide en: justicia formal, donde las personas

tienen que ser tratadas con igualdad; y la justicia distributiva, donde debe haber
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una distribucion equitativa tanto de los derechos como las responsabilidades y
cargas en la sociedad (41). Se considera un principio importante que incluye tanto

las dimensiones sociales como las politicas de los conflictos (43).

Estos cuatro principios son fundamentales o prima facie, los cuales
orientan moralmente las decisiones y se deben aplicar a situaciones concretas
con el objetivo de analizar y resolver conflictos éticos (40). Prima facie significa
que todos tienen la misma importancia por lo que todos deben cumplirse,
‘excepto si en una situacion particular entra un conflicto con una obligacion de
igual o mayor valor” (41). Los principios son las normas mas generales de la
moralidad comun, por lo que se deben explicar, ajustar, especificar y equilibrar
para dar respuesta a conflictos éticos en la practica clinica o desarrollar politicas.
Debido a su generalidad se exige una especificacion, que implica reducirlo a
reglas menos indeterminadas para facilitar una decisién moral (41), las cuales
son guias mas precisas donde se especifican los principios (43). Cuando entran
en conflicto, es necesaria una ponderacion, donde se determina qué principio o
regla tiene mas peso en una situacion concreta, siendo util para juzgar
situaciones individuales (41,43), ya que la ponderacion se debe realizar en cada

caso de forma especifica, tomando en cuenta el contexto (43).

La deliberacidn en ética es de suma importancia, ya que examina los

problemas en toda su complejidad, describiendo los hechos desde distintas
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miradas o disciplinas, ponderando tanto los principios éticos como valores, en
relacion al contexto y las consecuencias, permitiendo identificar cursos de accion
posibles. En esta deliberacion se debe tener en cuenta la prudencia, un término

medio, para sugerir los cursos de accidén apropiados para cada caso (43).

Cabe mencionar que en este trabajo, no se abordaran los principios

bioéticos europeos.

Etica del cuidado

El cuidado es la accion de entregar el mayor bienestar a una persona, sea
fisico, psiquico o psicosocial (45), por lo que implica una responsabilidad hacia
la atencion a las necesidades de los otros y a la valoracion de las relaciones
interpersonales (46), donde este interés es tanto afectivo, como reflexivo y
racional (46). El cuidado es de gran complejidad, porque sus practicas estan
vinculadas a multiples aspectos culturales, sociales, institucionales, econdémicos,
normativos y religiosos (47). Se considera clave de la relacion humana, porque
la situacién de vulnerabilidad exige responsabilidad, evitar el dafio, ayudar al otro,
favorecer el autocuidado y conceder la importancia que le corresponde a los

sentimientos (46).
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En el informe de Hastings Center donde se plantean los fines de la
medicina, mencionan que el cuidar y el curar deben situarse al mismo nivel, ya
que el cuidado es un valor fundamental en la busqueda de una sociedad mas
equitativa (47). En el ambito de la salud, el acto de cuidar incluye tanto la
dimensién técnica como la dimensidn humana, donde en esta ultima se
encuentran las actividades y actitudes que ayudan a establecer relaciones
terapéuticas (45). Por lo tanto, el cuidado es una accion de atencion proactiva
que tiene como intencion mejorar las condiciones, el bienestar y la calidad de
vida de las personas (47). Ademas, es una teoria ética que se enfoca en el

compromiso con la proteccion y el respeto de la dignidad humana (47).

La ética del cuidado nace de los estudios de Carol Gilligan sobre el
desarrollo moral donde, dentro de los estudios de Kohlberg, detecté una voz
moral mas relacional que situaba como preferente la preservacion de las
relaciones (48). Para Kohlberg las mujeres tenian un desarrollo moral inferior al
de los hombres, sin embargo, para Gilligan la voz de las mujeres no era inferior,
sino que era una “segunda voz que aboga por las diferencias, por el
reconocimiento de historias particulares, por el cuidado y el deseo de bienestar
del otro, por la benevolencia como matriz de las relaciones sociales y del juicio
ético” (49). Por lo tanto Gilligan descubre una forma diferente de tomar decisiones

morales, tomando en cuenta la relaciébn con los otros, la consideracion de
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situaciones particulares, dejando de lado lo universal y tomando en cuenta lo

concreto y que diferencia a las personas (46).

La ética del cuidado es una “disciplina que se ocupa de las acciones
responsables y de las relaciones morales entre las personas y, que tiene como
fin dltimo lograr el cuidado de sus semejantes o el suyo propio” (49). También es
considerada como un auténtico programa de fundamentacion ética, donde las
razones que sustentan una opcion moral son desde el ambito concreto hasta la
realizacion de valores aspirando a una perfeccidn profesional e institucional (46).
La ética del cuidado no es un protocolo de como ejercer el cuidado, sino un modo
o actitud de llevarlo a cabo, concretando su practica gracias a la relacion
terapéutica aportando a la deliberacién. En la ética del cuidado se tiene en cuenta
la preocupacion moral por el sufrimiento y el dolor, donde se hace necesario
individualizar las respuestas a los conflictos éticos debido a la importancia que
se le da al contexto (45). En la ética del cuidado hay un interés por proteger y
promover tanto la vida como la dignidad, satisfaciendo las necesidades del otro
pudiendo generar sentimientos de bienestar (49), por lo tanto aporta una manera
diferente de afrontar y resolver los conflictos de la vida cotidiana y éticos vy, su

relevancia ética es clave porque es un enfoque que da voz a las personas (47).

La ética del cuidado se basa en la comprension del mundo como una red

de relaciones reconociendo la responsabilidad hacia los otros, reflejando el
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compromiso como una accion en forma de ayuda (49). Concibe a las personas
como inherentemente relacionales e interdependientes por lo que se centra en la
confianza, en los lazos, en la cooperacion y en la atencion a las necesidades de
los otros (48). En la ética del cuidado los problemas éticos no se plantean en
abstracto, sino que se debe atender a la situacion concreta, teniendo en cuenta
las relaciones interpersonales, la historia particular de las personas, la situacién
socioeconomica, la insercidon de la persona en la comunidad, la familia en la que

vive, entre otras (47).

Dentro de los aportes que la bioética feminista hizo a la ética del cuidado
se encuentran: la propuesta de autonomia relacional, considerando al sujeto
autonomo desde la interaccion e interdependencia de las personas y no como un
ser individual o aislado; la epistemologia posicional, en la cual la verdad y el
conocimiento son siempre situacionales y parciales, no hay verdades absolutas
descontextualizadas; y la ética del dialogo plural con énfasis en la
responsabilidad, donde hay necesidad de partir de experiencias concretas

contextualizadas mediante la escucha comprensiva y la empatia (50).

Es por estas razones que, se consideran como fundamentos de la ética
del cuidado, los siguientes conceptos: el concepto de ser como relacional, ya que
necesitamos de los demas y de sus relaciones para sobrevivir y autorrealizarnos;

un enfoque sensitivo al contexto, donde se debe observar al otro y a su entorno
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para identificar su necesidad; la diferencia entre cuidado y preocupacion,
atendiendo tanto a las personas con las que tenemos relaciones personales
como a las que no compartimos algun lazo; dar prioridad al sentir sobre el
razonar, permitiendo asi la relevancia justa a los sentimientos y afectos; la opcién
por los conflictos reales sobre los hipotéticos, personalizando sin singularizar las
resoluciones y no comparar con casos hipotéticos o anteriores (45). En otras
palabras, los principios de la ética del cuidado son: la atencion al contexto, la
autonomia relacional y la ética narrativa (51). Segun Victoria Camps, la ética del
cuidado se caracteriza por ser una ética relacional, que no se limita a cumplir la
ley sino a su aplicacion situacional, considera que debe haber una fusién entre la
racionalidad y la emotividad, se centra en el compromiso directo con los otros v,
afiade un enfoque particularizado al enfoque abstracto de la ética de la justicia

(48).

Carol Taylor menciona caracteristicas o aptitudes para llegar a ser un buen
cuidador, dentro de las cuales se encuentran: el afecto, sentimiento positivo hacia
el paciente; la cognicion entendida como la capacidad intelectual y técnica de
identificar lo esencial; la volicion que es el compromiso interno para movilizar
recursos personales y profesionales; la imaginacion que permite aprovechar de
forma creativa los recursos para la empatia y entender asi las situaciones

particulares; la motivacidn necesaria para el acto de cuidar; y la expresion que
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permite demostrar genuinamente la intencion de ayuda mediante la

comunicacion tanto verbal como no verbal (45).

En conclusion, la ética del cuidado se relaciona con: una ética de la
responsabilidad en la que lo importante es el reconocer al otro y la
responsabilidad que cada persona tiene respecto a los demas; una ética de la
virtud, ya que al analizar las actitudes y conductas que permiten el cuidado
explica los fundamentos de las relaciones entre las personas; y una ética de la
justicia, porque va mas alla de la diada planteandose como una ética social y
politica reorganizando la sociedad de acuerdo a sus necesidades (47). Entonces,
la ética del cuidado aporta el enfoque de lo contextual y particular humanizando
asi la ética, influye en el compromiso con otros, haciendo énfasis en valores
fundamentales como la responsabilidad, el cuidado, la empatia, la compasion,
mezclando asi la racionalidad con la emotividad (46). “Se puede vivir sin

tratamientos, pero no sin cuidados” (47).
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JUSTIFICACION

Algunos nifios con PC tienen asociado el diagnostico de disfagia
orofaringea, la cual puede ser severa; en aquellos casos se recomienda la
instalacion de una gastrostomia para poder alimentarse. Sin embargo, en
ocasiones las familias quieren que sus hijos puedan comer por via oral para
mantener la calidad de vida, a pesar del riesgo aspirativo. Debido a la escasez
de estudios relacionados con la alimentacion por confort en nifios y de guias
practicas que consideren el desafio ético de estas, se propone la siguiente
pregunta de investigacion con el fin de aportar a la orientacidon de las decisiones
dentro de los equipos de CPP en relacion a la alimentacion y rehabilitacion,
teniendo en cuenta la percepcion de calidad de vida de los cuidadores de los

ninos.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cual es la percepcion de los cuidadores sobre la calidad de vida en nifios con
paralisis cerebral y disfagia orofaringea severa en relacion a la alimentacion por

confort atendidos en el Hospital Padre Hurtado durante el afio 20237
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OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Conocer cual es la percepcion de los cuidadores sobre la calidad de vida de los

ninos con paralisis cerebral y disfagia orofaringea severa en relacion a la

alimentacion por confort atendidos en el programa NANEAS del Hospital Padre

Hurtado durante el afno 2023.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Describir la percepcién de los cuidadores sobre la calidad de vida de
los nifos con paralisis cerebral y disfagia orofaringea severa en
relacion a la alimentacion por confort en el ambito fisico-fisioldgico

Describir la percepcién de los cuidadores sobre la calidad de vida de
los nifos con paralisis cerebral y disfagia orofaringea severa en
relacion a la alimentacion por confort en la respuesta emotiva del nifio
Describir la percepcién de los cuidadores sobre la calidad de vida de
los nifos con paralisis cerebral y disfagia orofaringea severa en

relacion a la alimentacion por confort en la interaccidn a nivel familiar
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- Describir la percepcion de los cuidadores sobre la calidad de vida de
los nifos con paralisis cerebral y disfagia orofaringea severa en

relacién a la alimentacion por confort en la interaccion a nivel social
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MARCO METODOLOGICO

TIPO DE ESTUDIO

Disefio metodoldgico de estudio de caso multiple, con enfoque cualitativo
orientado a comprender experiencias individuales para entender un fenémeno en
variados contextos y situaciones naturales, en base a entrevistas

semiestructuradas en profundidad (52).

POBLACION

La poblaciéon se conformé por cuidadores principales de nifios con PC y
disfagia orofaringea severa que se atendian en NANEAS del Hospital Padre

Hurtado, durante el ano 2023.

Como criterio de inclusion se considerd que los cuidadores debian tener a
su cargo nifios que se atendian en el servicio NANEAS del Hospital Padre
Hurtado en el afio 2023, los nifios debian tener el diagndstico de paralisis cerebral
el cual debia estar asociado a disfagia orofaringea severa. Los cuidadores debian

estar dando algun aporte por via oral, ser mayores de edad e hispano hablantes.
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El criterio de exclusion es que la principal via de alimentacién y nutricion sea la

via oral.

MUESTRA

El tipo de muestra es por conveniencia porque son los pacientes a los
cuales la investigadora tuvo acceso por ser tutora clinica del Hospital. Se estima
un numero de casos aproximadamente de 8 cuidadores de nifios con PC que se
encuentren dentro del programa NANEAS del Hospital Padre Hurtado. Este
numero se establecié siguiendo las recomendaciones de diversos autores que
refieren que para estudios de casos multiples la decision se deja al investigador,
sin embargo, se recomienda un rango entre 4 y 10 participantes, que permitan
generar teoria (53). Cabe mencionar que al consultar al programa de NANEAS
ellos mencionaron que aproximadamente 10 pacientes podrian entrar al estudio

conforme a los criterios de inclusion y exclusion.

Los cuidadores fueron seleccionados a partir de una base de datos
proporcionada por el equipo de NANEAS, quienes fueron los que contactaron en
primera instancia, a través de un consentimiento de contacto, para luego entregar
los datos de los participantes voluntarios que accedieron a ser parte del estudio,

quienes fueron contactados por la investigadora principal.
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DIMENSIONES

Instrumento de

Dimension Subdimension | Definicion . .
medicion
Anos y meses cumplidos del Pauta de entrevista
Edad nino/a al momento de la

entrevista

Diagnosticos

Diagnostico médico y
fonoaudioldgico que presenta el
nifo/a

Pauta de entrevista

Via de
alimentacion

Via principal y secundaria de
alimentacion del nifio/a

Pauta de entrevista

Persona que lo cuida la mayor

Pauta de entrevista

Cuidador : :
cantidad de tiempo
Consistencia, cantidad, numero | Pauta de entrevista
Fisico Alimentacion de veces al dia, postura y
fisiologico oral utensilio utilizado durante la
alimentacién oral
Cuadros respiratorios Pauta de entrevista
Signos de repetitivos, tos, atoros o voz
aspiracion humeda durante la alimentacion
oral
Maneio Evaluacion y sugerencia Pauta de entrevista
0 fonoaudioldgicas, si es que
fonoaudioldgico .
existen
Motivacién de : - Pauta de entrevista
. . Razon por la cual decidieron
la alimentacion . o
oral dar alimentacién por confort
Sentimientos asociados al Pauta de entrevista
Respuesta . o
: proceso de alimentacion oral e
emotiva del : 3 o
o interés que presenta el nifio/a al
nifo/a
comer
Interaccion Contexto de la | Encargado y lugar donde ocurre | Pauta de entrevista
familiar alimentacion la alimentacion por confort

Comunicacion

Miradas, gestos, vocalizaciones
u otras formas de expresion
durante la alimentacién oral

Pauta de entrevista

Percepcién del
cuidador

Sentimientos de parte del
cuidador asociados a la
alimentacion e influencia en la
diada

Pauta de entrevista
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reuniones o eventos sociales y
forma en la que interactua el
nifo/a con el resto durante la
alimentacion por confort

Interaccion
social

Cambios en la participacion en Pauta de entrevista

Alimentacién . . alimentacién por confort en la
por confort Celleadae e calidad de vida del nifio/a y su
familia

Opinién sobre la influencia de la | Pauta de entrevista

Apoyo

profesional para guiar la alimentacion por

confort

Necesidad de apoyo profesional | Pauta de entrevista

METODOLOGIA

Para la realizacion de este estudio, el equipo de NANEAS del Hospital
Padre Hurtado seleccioné y contacté a los cuidadores de los pacientes que
cumplian con los criterios de inclusion y exclusion. Luego, los participantes fueron
contactados por la investigadora principal, quien procedié a la toma del
consentimiento informado, explicando en qué consistia el estudio, objetivos,
metodologia, riesgos y beneficios, ademas de aclarar que todas las respuestas
serian confidenciales y andnimas. Los participantes aceptaron el estudio
mediante la respuesta de un formulario via correo electrénico, lo cual fue validado
por el Comité Etico Cientifico de la Universidad del Desarrollo y por el Hospital

Padre Hurtado.

Posteriormente, se coordind con la entrevistadora, quien es una

profesional de la salud que esta en conocimiento de la investigacién, un horario
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para llevar a cabo una videollamada a través de Zoom o WhatsApp, la cual duré
aproximadamente 30 minutos. Para recolectar la informacion, se grabo la
entrevista conforme a lo estipulado y autorizado en el consentimiento informado.
Luego de la transcripcion de la informacion entregada por los participantes, la

grabacion fue eliminada por la investigadora principal.

INSTRUMENTOS DE MEDICION

El instrumento de evaluacion fue una entrevista semiestructurada en
profundidad, en donde los informantes fueron actores relevantes. Esta entrevista
consta de una serie de preguntas que permiten dar cuenta de la percepcion de
calidad de vida de los cuidadores, respecto a los nifios a su cuidado, en distintos
ambitos. En el ambito fisico-fisiologico se ahonda en el estado de salud general
del nifo, la consistencia, cantidad y forma de dar la alimentacion oral, el riesgo
aspirativo, ademas de preguntar si han tenido evaluacion fonoaudioldgica y cual
es la motivacién de los cuidadores para dar alimentos por boca. A nivel de
respuesta emocional del nifio, se busca conocer como el nifio se enfrenta a la
situacion de alimentacion, si hay sentimientos positivos hacia ella o es una
situacion de estrés para él. El ambito de interaccién a nivel familiar, busca
conocer si esta alimentacion permite que el nifio se conecte de alguna manera

con su cuidador, si hay respuestas sociales como sonrisa o contacto ocular. El
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ambito social se centra en saber si la alimentacion por confort permite interactuar
o mejorar esta interaccidn, en situaciones familiares y sociales, como
cumpleanos, eventos familiares, entre otros. El ultimo ambito a preguntar esta
relacionado a la alimentacion por confort, donde tiene como objetivo observar la
influencia en la calidad de vida de los nifios, ademas de la necesidad de apoyo

profesional para guiar este tipo de alimentacion (Anexo 1).

El guion de la entrevista fue validado por dos expertos, quienes eran
profesionales de la salud. Las entrevistas fueron realizadas de forma remota, a
través de plataforma “Google Meet”, “Zoom” o videollamada telefonica, las cuales
fueron grabadas, lo que permitié que los comentarios del entrevistado fueran
registrados con fidelidad, y que la atencidén del entrevistador se centrara en la
interaccidn, previa autorizacion del entrevistado por medio de un consentimiento

informado que explicita la finalidad del estudio y de la entrevista, asegurando el

anonimato.

ANALISIS DE LA INFORMACION

Las respuestas fueron grabadas y transcritas por el investigador, para
luego ser agrupadas en segmentos de acuerdo a las categorias preestablecidas

en base a la pauta de entrevistas, que responden a los objetivos de la
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investigacion. Se plantea la opcidn de categorias emergentes, que puedan surgir
durante el analisis de los resultados. La informacion obtenida se analiz6 a través
de un analisis de discurso, para lo cual se procedi6 a la reduccion de los datos
asistidos por el software Atlas.ti 8. Ademas se complementd con algunas de las

representaciones graficas del software.

En cuanto a los criterios de rigor para este analisis, se encuentra la validez,
credibilidad, auditabilidad. La validez tiene la finalidad de resguardar la calidad
cientifica del estudio cualitativo, el criterio de credibilidad, donde se utiliza como
método la comprobaciéon de las narrativas por parte de los entrevistados.
También se utilizara el criterio de auditabilidad mediante el registro de

transcripcion, con el fin de resguardar la calidad cientifica del estudio cualitativo.

ASPECTOS ETICOS DE LA INVESTIGACION

Se resguardaron los aspectos éticos mediante un consentimiento
informado (Anexo 2). Esta investigacion fue aprobada por el Comité Etico
Cientifico de la Universidad del Desarrollo (Anexo 3) y fue autorizada su ejecucion
por la direccidn del Hospital Padre Hurtado Resolucion Ex N°1031 (Anexo 4).
Toda la informacion obtenida mediante este estudio fue resguardada de manera

confidencial, utilizandose sdlo para fines académicos, al cual tuvieron acceso la
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investigadora, la entrevistadora, la tutora y el Comité de Etica, si lo requiriese.
Estos datos fueron analizados  resguardando el anonimato de los participantes
y codificando sus respuestas con iniciales. La participacion durante todo el
estudio fue voluntaria y los cuidadores o cuidadoras podian retirarse en cualquier

momento si asi lo deseaban
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RESULTADOS

CARACTERIZACION DE LA MUESTRA

Los cuidadores entrevistados tienen a su cargo nifios con un promedio de edad
de 8 afios, mediana de 4 afios, donde el menor tiene 3 afios y el mayor 20 afios,
dentro de los cuales son 5 del género femenino y 3 del género masculino. Cabe
mencionar que los cuidadores se encuentran entre la clase media baja (C3) y

vulnerables (D) segun la clasificacion de grupos socioeconomicos de Chile.

Los 8 entrevistados refieren tener a su cargo nifios con el diagnéstico de paralisis
cerebral, ademas 3 de ellos tienen asociado epilepsia, uno de ellos Sindrome de

Down y ceguera, y otro de ellos agenesia del cuerpo calloso.

Respecto al diagndstico fonoaudioldgico, solo uno de ellos menciona que el nifio
tiene trastorno de deglucion, los demas saben que hay un problema de deglucion,
pero refieren no conocer el diagnostico.

- ‘“La fonoaudidloga iba a ver el tema de la alimentacion” (C. 2)

- “No come por la boca” (C. 4)

- ‘“Lallevo a fono a hacer sus ejercicios, pero no me han dicho nada” (C. 5)
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La via de alimentacién principal de todos los pacientes es por gastrostomia.
Ademas, todos los cuidadores dan algun aporte por via oral, siendo el mas comun
la consistencia papilla.
A veces se le da un yogur o una compota” (C.1)
- “El almuerzo por boca y después le doy dos yogures después de almuerzo
como postre” (C.4)
- “Por boca 80 ml de comida, nada mas” (C.5)
- “Solo sabores, le doy unas cuantas como en la lenglita para que pruebe,

pero nada mas” (C. 8)

El cuidador principal de la mayoria de los pacientes es la mama, so6lo en un caso

el cuidador principal es el abuelo quien tiene la tutela del nifio.

En cuanto a las actividades en las cuales participan los nifios, algunos de ellos
asisten a un establecimiento educacional ademas de ir a terapias de
rehabilitacion, mientras que otros solo asisten a terapias. Solo uno de ellos asiste
a colegio sin terapias asociadas.

- “Jardin y teletén” (C. 1)

- “Es un colegio especial donde también tiene terapia” (C. 4)

- “No va al jardin, va a terapia al PAC” (C. 7)

- “Colegio, la llevo solamente dos veces a la semana” (C. 8)
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En resumen, la mayoria de los cuidadores tienen a su cargo pacientes pediatricos
con paralisis cerebral y con disfagia orofaringea asociada, los cuales se
alimentan de forma principal por gastrostomia y reciben aportes via oral. El
cuidador principal, en la mayoria de los casos son las madres de los pacientes y
asisten a terapias de rehabilitacion, cabe destacar que la mitad de ellos también

asisten a algun establecimiento educacional.

AMBITO FiSICO-FISIOLOGICO

En el ambito fisico-fisiologico se ahondo en el estado de salud general del nifio,
la consistencia, cantidad y forma de dar la alimentacion oral, el riesgo aspirativo,
ademas de preguntar si han tenido evaluacion fonoaudiolégica y cual es la

motivaciéon de los cuidadores para dar alimentos por boca.

La mayoria de los cuidadores considera que el estado de salud de los nifios es
bueno, so6lo mencionan algunos resfrios comunes que manejan de forma
ambulatoria. Uno de los cuidadores define el estado de salud como impredecible
y otro menciona que hubo una hospitalizacion hace poco tiempo.

“Despues de que tiene la gastro super bien, no se ha enfermado mas” (C.

7)
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- “Es impredecible, ahora esta super bien, y cualquier cosa se me resfria
[...] la dltima vez estuvo hospitalizado por una neumonia” (C. 4)
- “Estuvo enferma hace poquito, estuvo hospitalizada en la UCI [...] tenia

influenza” (C. 7)

Con relacion a la alimentacion que dan por via oral, la mayoria de los cuidadores
refieren entregar comidas con consistencia papilla, algunos ademas dan liquidos.
- “Generalmente come papilla, por ejemplo, el yogur [...] para que pruebe y
saboree” (C. 8)
- “Gotas de bebida, probada de yogur o flan, jalea” (C. 2)

- “Compota a veces jugo” (C. 3)

En cuanto a la cantidad, la mitad de los cuidadores dan menos de 10 cucharadas,
en cambio los otros dan una porcion de almuerzo. Respecto a la frecuencia de
alimentacion oral, la mitad de los cuidadores dan todos los dias y la otra mitad
algunas veces a la semana.
- “Le doy un plato de almuerzo normal” (C. 4)
- “Menos de una cucharadita [...] no todos los dias, es como cuando ella
esta mal genio o enojada le doy una probadita” (C. 2)

- “10 cucharadas una vez al dia” (C. 6)
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La postura de alimentacion de todos los pacientes es sentado, ya sea en un sitting
neurologico, en coche o en las piernas de los cuidadores. En cuanto al utensilio,
todos les dan con cuchara, ya sea de plastico o de metal pequena.
“Sentado, él no se sienta solo, tiene sitting con silla de ruedas [...] con una
cuchara chica y plastica” (C. 1)

“Lo siento yo en mis piernas [...] con una cuchara plastica sopera” (C. 4)

La mayoria de los pacientes no ha presentado cuadros respiratorios dentro del
ultimo afo, sin embargo 3 de los cuidadores refieren que el nifio o nifia con PC
tienen signos de aspiracion durante la alimentacion como tos, atoros o voz
humeda.
- “Ha estado hospitalizada varias veces por neumonia [...] no presenta ni
tos ni atoros” (C. 3)
- “No, hace mas de un afo [...] muy poco, de repente carraspea, pero muy
poco (C. 4)
- “Este afio estuvo con neumonia en mayo, y en junio volvio a estar resfriada
[...] uno le empieza a dar probadas de comida ella altiro después del rato

empieza como a toser” (C. 2)

Gran parte de los pacientes del estudio tuvieron una consulta fonoaudiolégica
relacionada con alimentacion oral. Sin embargo, la mayoria refiere no asistir a

sesiones fonoaudiologicas de forma regular ya sea por falta de horas como por
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dificultad en asistir a las sesiones. En esas sesiones, se dieron indicaciones para
realizar de forma mas segura la alimentacion oral, relacionado con postura,
estimulacién termal y otras maniobras compensatorias.
“Lo que pasa es que ella le dio a probar algo una vez que fuimos y le puso
un aparato para escuchar [...] tenia que meter unas cucharas en el hielo y
despues darle” (C. 2)
- “Yo fui como a dos citas con ella, pero después se enfermo [...] me dijo
hielito alrededor de la boca” (C. 3)
- “Estaba trabajando con ella, ella me indicaba y aprendi bastante [...] ojala
que estuviera recto, bien derechito. [...] No he podido asistir” (C. 4)
- “Siempre ha tenido control [...] una cuchara llena y una vacia porque
tiende a acumular mucho” (C. 6)
- “Fuimos a pedir hora al hospital, pero yo no tenia tiempo entonces ya no
fui” (C. 8)
- “A él le pusieron una hora, la cambiaron para otro dia, no lo llevé y no

habia otra hora” (C. 1)

Cabe mencionar que, en algunos pacientes el médico les indicé no dar
alimentacion por boca a pesar de la evaluacion fonoaudiolégica.
“El pediatra me dijo que le ibamos a eliminar la alimentacion porque era

muy peligroso meterle cosas en la boca” (C. 3)
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“El doctor [...] nosotros salimos y a ella le gusta comer cositas, me dijo que

no” (C. 5)

La mayoria de los cuidadores menciona que dan alimentacion oral porque ellos
quieren que los niflos aprendan a comer, principalmente por cumplir una meta
personal o por ser un objetivo mas bien fisiologico.

“Lo que pasa es que €l no puede perder las costumbre de que €l sepa que

por la boca se come” (C. 1)

- “Me preguntaron que esperaba yo de la nifia y yo dije que comiera por
boca, pero lo veo muy dificil” (C. 2)

- “Me gustaba porque le estaba enseriando a comer” (C. 3)

- “Para que no pierda la sensibilidad de su boca” (C. 5)

- “Querian empezar a probar sélidos por boca para ver si mas adelante le

sacaban el boton” (C. 6)

Dos cuidadores mencionan que ademas de un objetivo fisiolégico tiene como
funcién la calma y el gusto.
- “Cuando ella esta de malas le doy una probada” (C. 2)

- “Nosotros salimos a comer y le gusta comer cositas” (C. 5)

En cuanto al ambito fisico-fisiologico, la mayoria de los nifios tienen un estado de

salud estable y s6lo algunos de ellos presentan signos de aspiracion durante la
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alimentacion como tos y voz humeda. La mayoria dan consistencia papilla por
via oral, en sedente y con cuchara. Sin embargo, la cantidad y frecuencia varia
entre 10 cucharadas a un almuerzo completo y entre todos los dias o algunas
veces a la semana. La mayoria tuvo una consulta fonoaudiolégica, pero pocos
de ellos siguen en terapia de forma regular. A su vez, dan alimentacién oral ya

sea por una meta personal como cuidador o por una meta fisiolégica.

RESPUESTA EMOTIVA DEL NINO

Este ambito ahondd en los sentimientos asociados al proceso de alimentacién

oral e interés que presenta el nifio al comer.

La mayoria de los cuidadores refieren que la reaccion de los nifios frente a la
comida demuestra que es un momento agradable. Los principales indicadores de
gusto son las risas, que abran la boca para pedir mas o que haya un cambio de
conducta positivo durante el proceso.

- “Cuando le doy se queda tranquila y se va a ver tele, o quizas le guste mas
lo que probd y vuelve otra vez para que le de” (C. 2)

- “La mayoria de las veces muy contento, se rie bastante” (C. 4)

- ‘“Le encanta, le gusta, [...] le gusta comer porque abre su boquita” (C. 5)
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“El ve que yo le paso la comida y empieza a reclamar, como que pide por
favor que le pase algo por la boca, como que quiere comer” (C. 6)

“Si se pone contenta, quiere mas, se rie y saca la lengua” (C. 8)

Sin embargo, unos pocos refieren que frente a la comida salada el nifio es
indiferente o muestra sefiales de desinterés. Mientras que, algunos de ellos al
ofrecer alimentos dulces, si se observa una reaccion favorable.
“Algo extrario para ella, no le gustaba mucho” (C. 3)
- “Al principio cuando la prueba, no le gusta, después empieza a tolerarla y
a sentir el sabor y le gusta” (C. 6)
- “Si a ella le dan chocolate ella lo chupa y le gusta [...] pero la comida le

damos a dar papilla y hace feo” (C. 7)

En relacién con el proceso de alimentacidn en general, la mitad de los cuidadores
lo describe como agradable, otro grupo lo identifica como indiferente para el nifio
y solo uno como desagradable.
- “Bien, agradable, le cuesta comer porque muerde la cuchara, la aprieta
[...], no se enoja ni se desespera, se rie” (C. 1)
- “Yo creo que es agradable porque él en ningun momento se estresa, se
enoja, me lo recibe bien [...] queda contento” (C. 4)

- “Es indiferente, no es asi como que rica la comida” (C. 6)
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“No lo disfruta mucho y la estamos obligando a hacer algo que ella no

quiere” (C. 3)

La mayoria de los cuidadores mencionan que la forma que tienen los nifios para
demostrar interés por comer se puede dar a través de miradas, vocalizaciones o
ruidos, acercandose y abriendo la boca para pedir. Solo dos de los cuidadores
menciona que no muestran interés en comer.
- “Si siente el olor se fija, hace ruidos porque él se comunica con ruidos, se
rie” (C. 1)
- “Ella muestra interés, ahora ultimo mira la cuchara para que uno le eche a
la boca, agarra el tenedor y cosas asi” (C. 2)
- “Si porque cuando llego con el plato y la cuchara él se rie, €l sabe que va
a almorzar, porque siente el olor, el gusto, todo” (C. 4)
- “También muestra interés en mi comida, como que él mira y te fija la
mirada hasta que uno le dé algo de probar” (C. 6)

- “Si se pone contenta, quiere mas, se rie y saca la lengua” (C. 8)

En el ambito que tiene relacion sobre la respuesta emotiva del nifio, la mayoria
de los cuidadores refiere que para los nifios el momento de la alimentacion es
agradable. Ademas, refieren que la forma que demuestran los nifios su interés
por la comida es a través de miradas, vocalizaciones o ruidos, acercandose y

abriendo la boca para pedir.

77



INTERACCION FAMILIAR

El ambito de interaccion a nivel familiar buscé conocer si esta alimentacion
permite que el nifio se conecte de alguna manera con su cuidador y si hay

respuestas sociales como sonrisa o contacto ocular, entre otros.

La persona encargada de dar la alimentacion por via oral es el cuidador principal,
en algunos casos, de forma ocasional, participan otros familiares cercanos.
Respecto al lugar donde se da la alimentacion, predomina el living-comedor y el

dormitorio.

“Yo y la abuela, donde estemos, en la sala, en el living” (C. 1)

- *Yo, la silla la puedo poner en cualquier lugar, en la cocina o donde fuera,
no hay un lugar fijo” (C. 3)

- “Yo y cuando viene el papa [...], se la doy en la pieza, lo siento yo en mis

piernas” (C. 4)

- “Yooelpapa]...] aveces la sacamos al comedor o en su pieza” (C. 8)

Durante el proceso de alimentacién por via oral los cuidadores refieren que se
comunican con los nifios, a través de palabras o cantos, y los nifios responden a

través de balbuceos, risas o gestos.
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- “Uno le habla y le da cosas, y se rie, como que él practicamente conoce
mas cuando uno le habla porque él se expresa gritando” (C. 1)

- “Le voy conversando, cantandole, muchas cosas” (C. 3)

- “El gesto de alegria, el gesto de ponerse feliz, porque de repente estamos
dandole comida y él se hace como broma, se rie, mueve la cabeza” (C. 4)

- “Cuando le doy comida ella me mira y se rie mucho, yo le voy hablando,
le voy haciendo movimientos con la cuchara como para que la mire” (C. 5)

- “Si, siempre esta pendiente de mi, él esta siempre concentrado en la
comida, de hecho, de repente cuando yo me demoro mucho el reclama,
hace sonidos” (C. 6)

- “Mira para todos lados, se rie, le hablamos y todo. Le gusta la musica

entonces le damos con musica” (C. 8)

Para la mayoria de los cuidadores el proceso de alimentacion es agradable,
algunos también refieren que es un momento de cuidado y de carifio.
“Me gusta ese momento, no es dificil para mi, yo disfruto ese momento,
mas que ha estado bien ahora” (C. 1)
- “Me gusta porque le estoy ensefiando a comer y le gusta que yo le dé
comida” (C. 3)
- Yo lo hago con mucho agrado, lo hago muy feliz, €l para mi es todo, es

mi vida, es mi todo, entonces cuando €l come me pongo feliz [...] él me
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abraza después de que termina de comer, se apega, se rie, entonces es
un momento muy lindo para mi (C. 4)

“Yo me siento muy feliz porque me gusta ver que avanza comiendo por
boca, igual es mi suerfio que mas adelante le saquen esa cosa de la guatita
[...], esa alimentacion es mas preocupada, es mas tiempo, estamos como
mas ahi, mas frente a frente” (C. 6)

“Me siento normal, porque es como darle comida todos los dias, tranquilo

[...], me gusta darle de comer a mi hija” (C. 8)

Cabe mencionar que, ante el uso de gastrostomia o debido a problemas

gastrointestinales, tres cuidadores refieren sentimientos de angustia, frustracion

y miedo.

“Dificil, me da angustia y pena, el tema de que para ella es mas facil poder
alimentarle porque se deja, pero con el tema de todos los dias lo mismo
es una lata que sea siempre por sonda” (C. 2)

“Me da mucha pena, porque las nauseas, a veces uno mismo cuando hace
mucho le duele la guata entones me da pena porque capaz le duele la
guatita, no sé qué le esta pasando” (C. 5)

“Cuando yo le empecé a dar por boca yo me frustraba porque ella

vomitaba todo” (C. 7)
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En relacion con el ambito de interaccion a nivel familiar, en todos los casos la
persona encargada de dar alimentacion por via oral es el cuidador principal, tanto
en el living-comedor como en el dormitorio. La mayoria de los cuidadores refieren
que, durante este momento, ya sea comida nutritiva o golosinas, se comunican a
través de palabras o cantos y los nifios responden mediante balbuceos, risas o
gestos. Ademas, ellos definen que es un momento agradable, de cuidado y
carino. Cabe mencionar que, algunos de ellos mencionan sentir angustia o
frustracion causado por el uso de gastrostomia o las patologias

gastrointestinales.

INTERACCION SOCIAL

El ambito de interaccién social se centré en indagar si existen cambios en la
participacion en reuniones o eventos sociales y la forma en la que interactua el

nifio con el resto durante la alimentacion por confort.

En cuanto a la interaccion social que los cuidadores tienen con los nifios y otros
familiares o amigos, los cuidadores refieren que no hay cambios en la
participacion de este tipo de eventos que esté relacionado con la alimentacién

por confort. Sin embargo, la mitad de los cuidadores no asisten a ese tipo de
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eventos ya sea por miedo a que se contagien de alguna enfermedad o porque a
los nifios les molesta el ruido.
- “No le damos en otros lugares por los ruidos y por los murmullos de las
personas, porque él se pone incomodo [...] no salimos con €l a la calle ni
nada de eso” (C. 1)
- ‘Lo que pasa es que a nosotros no nos gusta reunirnos mucho porque hay
enfermedades entonces la cuidamos mucho” (C. 3)
- ‘“La verdad de las cosas es que yo me hago los tiempos con él, yo creo
que he dejado amistades, he dejado muchas cosas prefiero estar con €él”
(C. 4)

- “Siempre en el almuerzo estamos solitos” (C. 5)

Solo dos de los cuidadores asiste a este tipo de eventos familiares y da
alimentacion por confort, pero no refieren algun sentimiento asociado a eso.
“Le doy jugo o leche si vamos a un cumplearios, no es un impedimento
para poder asistir” (C. 7)
“Casi siempre vamos, le damos probaditas sin problema, le damos una

cuchara y eso” (C. 8)

Un cuidador responde haciendo alusion a la alimentacion oral por gastrostomia,

mencionando que no le gusta darle frente a extranos porque se siente observada.
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“Con la familia no me incomoda, pero con ofras personas si, porque me
ha pasado que en cumpleafios se acercan a ella o dicen mira mama la

nifia pobrecita [...] yo prefiero que no se acerquen” (C. 2)

Al preguntar por la interaccion con otras personas frente a la alimentacion por
confort, sélo un cuidador responde por la alimentacion oral, mientras el resto hace
referencia a la alimentacidon por gastrostomia. En las narrativas se observan
sentimientos positivos en la interaccion con el resto, tanto en la alimentacion por
via oral como en la alimentacién por gastrostomia.
- “El resto de la familia mira contenta, se rien, lo pasan bien porque ellos
saben que conmigo se come toda la comida [...], en todo caso me importa
bien poco si le agrada al resto o no, tiene que agradarme a mi” (C. 4)
- “Ahi le paso la leche no mas, no le llevo comida, la gente mira, se rie y
eso, la familia ya lo conoce entonces saben que él se alimenta por ahi,

nunca le he dado al frente de gente que no conoce” (C. 6)

Ademas, se observa que otros intentan evitar dar alimentacion por gastrostomia
frente a personas extrafias ya que se han sentido observados o incluso juzgados.
“A veces nos da cosa porque la gente dice aaa que le paso y algo como
super asombroso, eso no me gusta” (C. 3)
“Cuando salimos al hospital y me toca darle la leche ahi miran que uno le

esta dando por sonda y me miran un monton, de repente tengo que ir al
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bario del hospital y ahi le doy la leche. No me da verglienza, pero me da
otro sentimiento, no quiero que me vean, no quiero que vean que ella toma
leche por sonda, no me gusta. Cuando me toca al frente de otra gente es
incobmodo, hay gente que mira que pregunta, o el bullying, pero bueno, es

lo que nos toco” (C. 2)

Respecto al ambito de interaccion social, la mitad de los cuidadores refieren que
no hay cambios en la participacion de este tipo de eventos, sin embargo, la otra
mitad no asisten por miedo al contagio de las enfermedades o por la incomodidad
de los nifios. Durante la alimentacidn, ya sea por gastrostomia o por via oral,
mencionan sentimientos positivos en la interaccién, pero evitan dar alimentos por

gastrostomia frente a personas extraias.

ALIMENTACION POR CONFORT

La ultima dimension buscod recoger la opinion sobre la influencia de la
alimentacion por confort en la calidad de vida del nifio y su familia, ademas de
conocer qué opinan los cuidadores sobre la necesidad de apoyo profesional para

guiar la alimentacion.
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En cuanto a la percepcion de calidad de vida, sélo dos cuidadores refieren que
la alimentacién por confort tiene un impacto en la calidad de vida. Los demas no
hacen referencia directa a la calidad de vida del nifio ni de ellos, sino que
responden sobre el porqué dan alimentacién via oral a los nifios.

- “Hay que dar para que lo pruebe, que lo coma, aunque sea un poco [...]
tiene un impacto en la calidad de vida de ella, hay un cambio en ella, a ella
le gusta, como que saborea” (C. 2)

- “La calidad de vida es por todo, es por comer, es el cuidado, la relacion, el
carifio, el amor, él no ve, no camina o se sienta, pero hay una relacion
exquisita con él” (C. 4)

- “Me gustaria que mi hija comiera normal, que saliéramos por un helado,
que ella de repente quisiera comer un pan en la calle, esas cosas me
gustarian” (C.3)

- “Es que igual yo creo que un nifio de por si, tenga la condicion que sea,
ellos siempre van a querer comer por boca, donde ven a uno que come

por boca” (C. 6)

Todos los cuidadores mencionan que es necesario tener apoyo profesional para
dar alimentos por boca, tanto sea para disminuir el riesgo de aspiracion o para
ayudar con técnicas para facilitar el proceso y sentirse mas seguros. Cabe

mencionar que, todos los cuidadores mencionaron que les gustaria tener
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sesiones de terapia fonoaudiologica con mayor frecuencia para asi poder tener
mas herramientas.

- “Deberia haber un acomparfiamiento, ella tiene que seguir evaluandolo
para decirnos mas o menos qué vamos a sequir haciéndole, como vamos
a darle la cosa” (C. 1)

- “Si es importante tener una guia permanente, seria bueno tener un grupo
de apoyo orientado por profesionales para ayudarlos para que su dolor y
su molestia no sea tan dificil” (C. 2)

- “Si me gustaria porque son personas mas estudiadas, me gustaria tener
mas orientacion” (C. 3)

- “Si, por supuesto, porque uno lo hace como por lo poco que ha visto o le
han dado, pero un profesional por supuesto que es importante, €l va a
tener las herramientas necesarias para poder ensefiar o captar otras
cosas que a lo mejor yo no capto” (C. 4)

- “Si, es que una vez le pase una comida y se me estaba ahogando y para
mi igual es complicado, en cambio si uno esta con un profesional asi que
diga mira tienes que pasarlo de esta forma, no apurarlo, que te explique
bien la situacion” (C. 6)

- “Si yo creo que si, pero si a mi un profesional me dice que no va a comer
por boca, pero yo como mama que estoy con ella 24 horas al dia con ella
puede que yo no le haga caso a ese especialista, lo voy a intentar igual”

(C.7)
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“Yo creo que si, porque ella no se trapica, nosotros le damos y observamos
y no se ahoga, lo trata de tragar, y si no hay terapia va a perderse eso” (C.

8)

Por dltimo, en esta dimension, algunos cuidadores mencionan que la
alimentacion por confort influye de forma positiva en la calidad de vida de los
ninos. Ademas, todos creen necesario tener apoyo profesional para lograr una

alimentacion segura, eficiente y agradable.
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llustracion 1: Nube de palabras
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En la ilustracién 1 se muestra el proceso por el cual se identifican qué palabras
son las mas utilizadas por los entrevistados con base en todo el contenido. A
mayor frecuencia de una palabra mas posibilidades de que esta tenga un valor
importante y ayude a identificar patrones de respuestas. Coincidentemente con
los resultados, es relevante para los cuidadores la alimentacion por via oral,
donde la instancia para realizarla es durante el almuerzo, dando consistencia
papilla y con cuchara por la madre, en la silla del nifio. Por otro lado, las palabras
que se asocian a gastrostomia son sonda, tiempo y leche, demostrando que los
liquidos son los mas dificiles de manejar por via oral y por eso los cuidadores son
conscientes de dar por gastrostomia. Por ultimo, el principal profesional que
mencionan es el fonoaudiologo, lo cual se justifica debido a que es el encargado

de la evaluacion y tratamiento de la disfagia.
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DISCUSION

A continuacion se discutiran los resultados de la presente investigacion
contrastando con investigaciones respecto al tema y su relacion con la bioética,
especificamente con los principios norteamericanos de la bioética, la ética del
cuidado, el principio de mejor interés y los fines de la medicina. En primera
instancia se realiza un analisis en torno a ciertas caracteristicas de la muestra, y

posteriormente respecto a las dimensiones preestablecidas en el estudio.

En este trabajo de investigacion, algunos de los cuidadores que tienen a
su cargo pacientes pediatricos con paralisis cerebral y disfagia orofaringea, no
tienen claro el diagndstico fonoaudioldgico de disfagia. Este hecho evidencia
ciertos obstaculos en el proceso de comunicacion y entrega de informacion sobre
el trastorno de deglucion a los cuidadores y que ésta sea clara para ellos, lo cual
vulnera el principio de autonomia, ya que éste nos exige que entreguemos
informacion necesaria y suficiente para fomentar asi la toma de decisiones
autonomas, asegurando la voluntad y la comprension de éstas (43). Entregar
informacion respecto de un diagnostico, implica adaptar el lenguaje y la forma de
dar esa informacién, que puede ser con apoyo de imagenes o ftripticos
asegurando la comprension, para lo cual es necesario conocer el contexto de

aquel que va a recibir la informacién. La ética del cuidado nos recuerda la
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importancia de conocer las necesidades del paciente y su contexto, empatizando
con ellos para poder asi brindar una atencion de salud adecuada para cada uno
(46). Cabe mencionar que, en la narrativa de los participantes, los cuidadores
demuestran tener conocimiento sobre la dificultad de alimentacion, lo cual se ve
representado en que ellos saben cuales son los signos de aspiracion, cuando
detener la alimentacién y entienden el por qué se tienen que alimentar por

gastrostomia.

Todos los pacientes con PC a cargo de los cuidadores que participaron
del estudio tienen como via de alimentacion principal la gastrostomia debido a su
diagnostico de disfagia orofaringea severa, lo cual es coherente con los estudios
que existen sobre alimentacién oral y disfagia en nifios con PC. La literatura
evidencia que la prevalencia de TAD en nifios con PC pueden llegar a un 99%
(4) lo que conlleva la instalaciéon de gastrostomia como via de alimentacién
principal con el fin de disminuir el riesgo aspirativo. El uso de GTT tiene como
objetivos disminuir el alto riesgo de morbimortalidad, incrementar el peso y talla,
mejorar la condicion de salud general y, aliviar a los cuidadores por la disminucién
del tiempo de alimentacion y la facilidad para administrar farmacos de forma
segura y eficiente (4). Es por estas razones que los nifios con PC y disfagia

orofaringea severa que participaron de la investigacion se alimentan por esta via.
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En esta investigacion, las madres de los pacientes con PC son, en la
mayoria de los casos, el cuidador principal. Esto es concordante con lo que la
literatura refleja respecto a que el cuidado, en general, es entregado por mujeres
quienes se hacen cargo de otros (49). Ademas, es importante tener en cuenta
que esta accién puede llevar a una sobrecarga del cuidador, ya que el cuidar de
un nifo con PC puede afectar la calidad de vida de las personas que lo cuidan,
tanto a nivel fisico como psicologico (23). Muchas veces los cuidadores no toman
en cuenta la afectacion de su estado de salud y dejan de lado la actividad laboral
para poder cuidar de otros, ya que estos cuidados son extendidos en el tiempo y
requieren de mucha dedicacién (19). Es por esta razén que, la atencion sanitaria
no sélo se debe enfocar en el estado de salud del nifio con PC, sino también en
el estado de salud del cuidador y de su familia, para asi entregar diversos apoyos,

tanto sociales como psicolégicos, con el fin de alivianar el peso del cuidado.

AMBITO FiSICO FISIOLOGICO

En cuanto a la alimentacion oral, la mayoria de los cuidadores dan
consistencia papilla en postura sedente y con cuchara y, debido a que la cantidad
y frecuencia de la alimentacion esta sujeta al rendimiento del paciente, tienen un
estado de salud estable en la mayoria de los casos. Esto concuerda con lo que

se menciona en la literatura, donde se recomienda el manejo postural para
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proteger la via aérea y facilitar el transito oro esofagico (4). Ademas, en el manejo
compensatorio, se indican cambios en el volumen del bolo, modificacion de la
viscosidad a pudding o papilla para asi disminuir el riesgo de penetracion o
aspiracion (28), que es lo que hacen la mayoria de los cuidadores del estudio al
dar alimentacion oral consistencia papilla a los nifios con PC y disfagia

orofaringea severa.

En la investigacion, los cuidadores fueron capaces de identificar los
principales signos clinicos de aspiracion y mencionan que solo algunos de los
nifos presentan estos signos durante la alimentacién, como son tos y voz
humeda. La literatura menciona que dentro de los signos clinicos de aspiracion
se encuentran la tos, ahogo, sibilancias, desaturacion de oxigeno, respiracion
ruidosa, voz humeda, apneas y cianosis, entre otros (4). Es importante entrenar
a los cuidadores para que sean capaces de identificar estos signos y asi sepan
cuando detener la alimentacién por confort. Esto se relaciona con el principio de
no maleficencia, ya que este tiene como obligacion no hacer dafo
intencionadamente, por lo que hay que evitar realizar acciones que causen el
desarrollo de neumonias aspirativas que pueden llegar a tener riesgo de
mortalidad (41). Al entrenar a los cuidadores disminuiremos el riesgo de
aspiracion de los pacientes evitando que la alimentacion oral, con todas las
adaptaciones sugeridas como cantidad, consistencia, postura, entre otras, se

vuelva un acto maleficente.
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La mayoria de los pacientes refieren haber tenido, al menos, una
evaluacion fonoaudiolégica donde se dieron indicaciones para que la
alimentacion oral sea lo mas segura posible, cambiando la postura del nifio al
momento de recibir alimentacion oral, realizando estimulacién termal con el fin de
estimular el reflejo deglutorio, o realizando cambios de viscosidad y la
disminucién del tamafio del bolo. Esto concuerda con la literatura donde se
menciona que la evaluacion y el tratamiento de disfagia estd a cargo del
fonoaudidlogo, donde el tratamiento incluye el manejo compensatorio, realizacion
de estrategias terapéuticas e indicaciones de manejo postural durante la

alimentacion (4,26).

En la investigacion, pocos de los nifios con PC asisten a terapia
fonoaudioldgica de forma regular y algunos de los cuidadores mencionan que es
por la falta de horas o por la dificultad en asistir a las sesiones. En relacion con
la falta de horas, el principio de justicia, especificamente la justicia distributiva,
menciona que debe haber una reparticiéon equitativa de los recursos en salud
(42), por lo que es importante sugerir que haya mas fonoaudiélogos en las
instituciones de salud con el fin de entregar un tratamiento que sea continuo y
mantenido en el tiempo. En cuanto a la inasistencia por dificultad en asistir a las
sesiones, la ética del cuidado nos invita a estar atentos al contexto (46), es decir,

estar informados sobre las dificultades en el transporte de los pacientes con PC
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o la falta de recursos para realizar el traslado. El saber esta informacion puede
favorecer que estos pacientes ingresen a hospitalizacion domiciliaria, o bien,
buscar ayudas sociales para favorecer el traslado de los pacientes con PC al
recinto hospitalario, por lo que el equipo de salud se adaptaria al contexto y

necesidad de cada paciente y su familia.

Es importante que la atencion de salud de los nifios con PC sea en equipo,
esto implica que cada profesional, ademas de evaluar y dar indicaciones segun
su especialidad, se comunique con los otros miembros con el fin de planificar la
atencion de salud. Algunos de los cuidadores de la investigacion refieren que el
meédico indicé no dar alimentacion por via oral a pesar de la evaluacién
fonoaudioldgica. Esto se relaciona con el principio de beneficencia, el cual tiene
como obligacién moral actuar en beneficio de otros (40), lo que implica tener una
buena comunicacién con el equipo de salud del nifio. Es relevante que el
fonoaudidlogo capacite y asista a reuniones de equipo donde se discuta cada
caso en particular, para asi poder recomendar, en conjunto, lo mejor para cada

paciente y que no haya incongruencias en las indicaciones.

La motivacion de los cuidadores de dar alimentacion oral es para que los
nifos con PC aprendan a comer, ya sea por una meta personal o por un objetivo
fisioloégico, ademas algunos mencionan que es por calma y gusto. Los objetivos

de los cuidadores concuerdan con la literatura, ya que esta indica que la
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alimentacion por confort busca promover la calidad de vida y se debe dar
mientras la experiencia sea placentera y provea confort tanto al paciente como
su familia, ademas tiene como objetivo preservar la funcion de deglucion,

representa el rol parental de nutrir y contribuye al apego (2,31).

RESPUESTA EMOTIVA DEL NINO

En la investigacion, la mayoria de los cuidadores refiere que el proceso de
alimentacion oral es agradable, lo cual es relevante para continuar con este tipo
de alimentacion en cada uno de los casos. La literatura respalda la continuidad
de la alimentacion oral, ya que menciona que los pacientes que presentan
disfagia orofaringea pueden alimentarse por via oral mientras no cause estrés o
angustia y sean orientadas a la comodidad, demostrando interés o placer (6,31).
Lo anterior también concuerda con un estudio realizado en Hong Kong en el
2019, donde el 97,4% de los fonoaudidlogos cree que la alimentacion oral mejora
el confort, la satisfaccion de los pacientes y las interacciones positivas durante la

alimentacion (6).

En la literatura se menciona que la alimentacion oral puede tener un

significado cultural ademas de nutrir al paciente (2), esto se ve reflejado en las

respuestas obtenidas durante la investigacién, donde algunos de los cuidadores
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realizan una diferencia entre comida salada y comida dulce. Los cuidadores
respondian, en general, por la comida salada mencionando que algunos de los
nifos con PC la rechazaban, ya que para ellos la comida dulce (sean postres,
compotas o chocolates) no es alimentacion. Esto demuestra la importancia de
educar al paciente y sus cuidadores sobre la alimentacién por confort, la cual
tiene como objetivo mejorar la calidad de vida del paciente. Como no tiene como
funcion la nutricion, los cuidadores pueden darles a los nifios con PC cosas que
sean de su gusto y asi favorecer aun mas una alimentacion agradable para

ambos.

Para indicar la alimentacion por confort el paciente debe ser capaz de
comer, estar interesado y mostrar placer mientras come (31), sin embargo, los
nifos con PC de este estudio no presentan lenguaje oral lo cual aumenta la
complejidad de la decision sobre la alimentacion por confort debido a que ellos
no pueden decir de forma verbal que es lo que quieren y ademas no tienen la
capacidad para decidir (33). Un estudio realizado por la ASHA menciona que el
70% de los entrevistados recomienda la alimentacion oral con el fin de respetar
los deseos del paciente y asi mejorar la calidad de vida mitigando el riesgo
aspirativo (31). En esta investigacion los cuidadores mencionan que los nifios con
PC si demuestran interés por la comida y lo ven reflejado a través de miradas,
vocalizaciones o ruidos, acercandose y abriendo la boca para pedir, por lo que

se infiere que ellos si tienen el deseo de alimentarse por via oral. Es por esto por
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lo que cobra especial relevancia el trabajo colaborativo, tanto del equipo de salud
como de la familia, en la decisidén de la alimentacion por confort, observando con

atencion los signos de placer de los nifios.

Una persona autbnoma es quien actua libremente y es capaz de decidir
respecto a su vida, por lo que es necesario la libertad y la agencia, es decir actuar
con conocimiento, de forma intencionada y sin influencia externa (41,42), por lo
que respetar la autonomia implica tomar en cuenta los valores, criterios y
preferencias de las personas respetando su dignidad (40). Cuando hay una
autonomia subrogada, decidir por el otro no es facil, por lo que se deben
considerar los intereses y valores de la persona cuidada, pensando en qué es
mejor para esa persona, sus gustos y rechazos. Hay que observar a la persona
y, cuando no hay capacidad o comunicacion oral, la literatura menciona que se
puede estar atento a los gestos de placer, alegria, dolor o tristeza (44). Esto
concuerda con la investigacion, ya que los cuidadores estan atentos a las senales
de los nifios, los cuales son miradas, vocalizaciones, abrir la boca y las risas, por
lo que se infiere que la alimentacion oral les causa placer y, por ende, se estaria

haciendo su voluntad.
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INTERACCION FAMILIAR

En la investigacion, los encargados de la alimentacion oral eran los
mismos cuidadores y la daban en el living-comedor o en el dormitorio. La
literatura menciona que se debe buscar un lugar propicio para alimentarse, de
preferencia en el comedor y sin distracciones (26), por lo tanto, el dormitorio no
es un buen lugar debido a la dificultad de posicionamiento y a que no integran al
nifio a la mesa familiar (4). Sin embargo, la ética del cuidado hace énfasis en
considerar el contexto de cada paciente (51), por lo que es importante observar
el por qué algunos cuidadores dan la alimentacién en el dormitorio, pudiendo
adaptar las indicaciones conforme al contexto de los nifios y sus cuidadores.
Algunas narrativas mencionan que en el dormitorio hace menos frio o estos estan
adaptados para los nifios, por ende, no se debe ser rigido con las indicaciones
como terapeutas, siempre resguardando la seguridad y observando el entorno
del paciente y su familia, considerando sus preferencias y sobre todo

conversando con ellos respecto a sus decisiones y conductas.

Durante la alimentacion, los cuidadores mencionan que se comunican a
través de palabras o cantos, y los nifios responden mediante balbuceos, risas o
gestos, por lo tanto, se infiere que la alimentacibn es una instancia de
comunicacién y vinculo, de conexion familiar, que fortalece la relacion entre el

cuidador y el nifio. Esto concuerda con la literatura, dentro de los beneficios de
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la alimentacion por confort estan el placer y la interaccion con los otros (2), es
decir que la alimentacién tiene una funcién de interaccién social. Ademas, en el
estudio de Hong Kong de 2019 el 97,4% de los fonoaudiélogos cree que la
alimentacion oral mejora el confort, la satisfaccion de los pacientes y las

interacciones positivas durante la alimentacion (6).

Se infiere que los cuidadores de la investigacion estan muy preocupados
de responder a las necesidades de sus hijos y de hacer cosas que les agradan a
ellos, dejando de lado sus propias necesidades. Esto concuerda con la literatura,
donde se menciona que los cuidadores pueden adaptarse a las demandas de
cuidado sin tomar en cuenta la afectacion de su estado de salud y actividad
laboral (19), que, sumado al tiempo prolongado de alimentacién, hay una
sobrecarga del cuidador (4) a la cual el equipo de salud debe estar atento,
debiendo generar instancias para que se pueda conversar con ellos y dandoles

apoyo psicosocial dentro de lo posible.

Uno de los fines de la medicina es la atencion y curacion de los enfermos
y el cuidado de los incurables, donde el cuidado es preocupacién y disposicion,
que incluye la capacidad para hablar y escuchar al otro, es decir, estar atento a
sus necesidades (34), que es lo que deben propiciar los profesionales de la salud

junto con las familias. Al indicar la alimentacion por confort, de parte del equipo
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de salud, se fomenta este fin de la medicina, ya que estimula la comunicacién e

interaccion de los nifios con su cuidador.

Los cuidadores de la investigacion definen el momento de alimentacién
como agradable, donde se representa el cuidado y el carifio que tienen por los
nifos, por lo que ademas se infiere que propicia la relacion y el apego. Se puede
considerar que la instancia de alimentacion es un acto que respeta el principio de
beneficencia, ya que este nos exige actuar en beneficio de otros realizando un
balance entre dafios y beneficios (41). Los beneficios que tiene la alimentacién
oral respecto a la relacién y la interaccion supera los riesgos, los cuales estan
mitigados por las indicaciones de parte del fonoaudiélogo disminuyendo la
probabilidad de aspiracién. Ademas, se respeta el principio de autonomia, el cual
en este caso es subrogado por sus cuidadores. Los nifios muestran signos de
disfrute durante esta alimentacion lo cual permite identificar que les gusta. En
relacion con los cuidadores, ellos mencionan que les gusta dar la alimentacion
oral por la interaccion que genera, entonces mantener esta alimentacion respeta
los valores y preferencias del nucleo familiar (41,44). También se representa la
ética del cuidado, donde la alimentacion es una accion de atencién proactiva que
tiene como objetivo mejorar las condiciones, el bienestar, ademas de proteger al
nifo y respetar su calidad de vida (47), se satisface la necesidad de los nifios de
querer alimentarse y relacionarse con su cuidador (49). Por ultimo, se relaciona

con el criterio de mejor interés, el cual se aplica a pacientes que no tienen la

100



competencia suficiente para expresar sus voluntades (36), tomando decisiones
que se fundamenten en la proteccion del bienestar del paciente, preservando la
funcionalidad y la calidad de vida (38), donde se debe realizar un balance de
dafio beneficio considerando los intereses de otros agentes como los padres y la

familia (39).

En la investigacion se aplica el criterio de mejor interés al mitigar los
riesgos de la alimentacion y sopesarlos con los numerosos beneficios que tiene,
ya sea por la preservacion de la funcion, por respetar la voluntad de los
cuidadores y de los nifios, y ademas por el desarrollo integral de los nifios al
promover vinculos, los cuales son necesarios ya que las personas vivimos en un

mundo que es una red de relaciones.

INTERACCION SOCIAL

La mitad de los cuidadores de la investigacion asisten a eventos familiares
con los nifios, sin embargo, solo dos de ellos dan alimentacion por via oral en
esos eventos, los demas lo hacen por gastrostomia. Esto no coincide con lo
menciona la literatura, donde se sefiala que la alimentacidn por confort permitiria
aumentar la asistencia a eventos familiares y sociales (2). Cabe mencionar que,

los cuidadores refieren sentimientos positivos en la interaccion con otros
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miembros de la familia o0 comunidad, lo cual coincide con la literatura respecto a
la calidad de vida en nifios con PC, donde los indicadores que refieren las familias
como mejor calidad de vida son la convivencia con sus seres queridos y el medio

sociocultural, enfatizando en la integracion, el afecto y el bienestar (24).

Los cuidadores que no asisten a este tipo de eventos son por miedo al
contagio de enfermedades o por la misma incomodidad de los nifios frente a un
ambiente que no es tan conocido por ellos o por los ruidos ambientales, lo anterior
puede provocar mayor aislamiento social de parte de los cuidadores. La ética del
cuidado nos invita siempre a tener en consideracion el contexto y estar atento a
las necesidades de cuidado de las personas (51), por lo que es importante
identificar este problema a nivel de cuidadores, y asi disminuir o incluso evitar
sentimientos de angustia, desesperanza o sobrecarga de ellos, derivando a
tiempo a otro profesional encargado de la salud mental. También, se podrian
realizar instancias a nivel hospitalario para que los cuidadores de nifios con PC

se relacionen entre ellos y puedan conversar de sus inquietudes y dificultades.

Algunos de los cuidadores evitan dar alimentacidn por gastrostomia frente
a personas extraias o en el mismo hospital ya que se sienten observados o
incluso juzgados. Esto refleja el probable sesgo cultural que tiene el pais respecto
a nifnos con necesidades especiales de salud, quizas por la falta de educacién a

toda la poblacion. Es por esta razén que seria relevante comenzar a realizar esta
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educacion y asi sensibilizar a las personas, para que al ver a un nifio con PC no

muestren o generen estos sentimientos a los cuidadores.

Ademas, la ética del cuidado se basa en la comprension del mundo como
una red de relaciones, reconociendo la responsabilidad hacia los otros (49) donde
debemos atender las necesidades tanto de los nifilos con PC como de sus
cuidadores, y asi cooperar en la insercion de las personas en la comunidad (47).
Por lo tanto, es importante una ética del cuidado a nivel institucional, donde los
hospitales cuenten con lugares apropiados para poder alimentar a los nifios,
como pasa en otros lugares del mundo, y asi los cuidadores no tengan que ir a

lugares no aptos para realizarlo.

ALIMENTACION POR CONFORT Y CALIDAD DE VIDA

En cuanto a la percepcion de calidad de vida, solo dos cuidadores refieren
que la alimentacion por confort tiene un impacto positivo en esta, donde
mencionan que esto se ve reflejado en las reacciones favorables que tiene el nifio
frente a la instancia. Lo anterior concuerda con la literatura, ya que la intervencion
en CPP tiene como objetivo mejorar la calidad de vida del paciente y su familia,
quienes son parte de las decisiones, y la alimentacion provee el placer de probar

distintos sabores y de compartir en situaciones sociales, lo cual es un aspecto
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relevante en la calidad de vida (2). Cabe mencionar que, los otros cuidadores no
hacen referencia directa a la pregunta, sin embargo, y debido a las respuestas
anteriores, se puede inferir que si mejoran en la calidad de vida, ya que mejoran
los indicadores por las cuales ésta se evalua, como son el ambito fisioldgico, la
respuesta emocional, el vinculo, la relacion familiar y la relacion social (18,19).
Ademas, los cuidadores mencionan reiteradas veces durante la entrevista que
creen que hay que dar alimentacién oral porque entrega multiples beneficios para
el nifo. Por lo tanto, es importante tomar en consideracion las preferencias de los
cuidadores, ya que la literatura indica que para mejorar la calidad de vida familiar
se debe alentar a las personas a establecer sus prioridades, capacitandolos y
fomentando su autonomia (21,23). Sumado a esto, al conocer las dimensiones y
prioridades de cada familia respecto a la calidad de vida, permite abordar la
dimension ética de las decisiones terapéuticas, con el fin de realizar sugerencias
acordes a cada paciente, familia y contexto (18). Por lo tanto, para llevar a cabo
la alimentacion por confort se debe conversar en profundidad con la familia y el
equipo de salud, con el fin de evaluar beneficios y riesgos sopesando el

verdadero aporte en relacion con la calidad de vida considerando todo lo anterior

(7).

Todos los cuidadores de la investigacibn mencionaron que es necesario
tener apoyo profesional para dar alimentacion por via oral, con el fin de disminuir

el riesgo de aspiracion, es decir que ésta sea segura, eficiente y agradable tanto
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para los nifios como para ellos. Lo anterior se correlaciona con lo que indica la
literatura, donde el fonoaudiologo es el profesional encargado del manejo de la
disfagia (6,26), por lo tanto, tiene un rol en desarrollar estrategias para aumentar
el confort y mejorar la calidad de vida del paciente y su familia, asistiendo a la
familia para proveer el cuidado, para lo cual es necesario mantener evaluaciones
y un tratamiento constante (16). Ademas, la terapia fonoaudiologica tiene el fin
de disminuir el riesgo aspirativo del paciente, por lo que se estaria respetando el
principio de no maleficencia al minimizar las posibles complicaciones de la
alimentacion por confort (6,16). También se respeta el principio de beneficencia
ya que la terapia fonoaudioldgica asiste a mantener una interaccion positiva
durante la alimentacion, maximizando el placer de comer de forma segura y con

el mayor confort posible (16).

Los cuidadores de la investigacion enfatizan que les gustaria tener
sesiones de terapia fonoaudiolégica con mayor frecuencia y pertenecer a un
grupo de apoyo orientado por profesionales con el fin de entregar aun mas
herramientas para disminuir el dolor y sufrimiento tanto de los nifios como de la
familia. La literatura menciona que existen pocos estudios donde se investiga la
relacion de la alimentacion por confort con el tratamiento fonoaudiolégico desde
un enfoque de CPP, siendo un area poco desarrollada y con bajos recursos
(2,6,7). Esto se relaciona al principio de justicia, especificamente la distributiva

(42), ya que deberia haber mas fonoaudiélogos que trabajen en el area de CPP,
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ademas es necesario realizar mas investigaciones al respecto, para asi justificar
ese rol. Debiera existir una guia clinica sobre la alimentacion por confort tanto
para pacientes, como cuidadores, fonoaudiologos y otros miembros del equipo
de salud, con el fin de sugerir este tipo de intervenciones, y asi disminuir la
afectacion de la calidad de vida del nifio y su familia debido a la prolongacion del
tiempo de alimentacion y a la sobrecarga del cuidador (4). La terapia de CPP
puede contribuir a reducir la ansiedad y la desesperanza de los cuidadores (26),
por lo que, al propiciar un trabajo interdisciplinario, el cual incluya tanto al equipo
de salud como a la familia y al paciente, se respetaria el principio de beneficencia,
ya que todos los miembros contribuirian a tomar decisiones para mejorar la
calidad de vida, incluyendo intervenciones comunitarias donde existan estos

grupos de apoyo guiados por profesionales de distintos rubros.

FORTALEZAS Y LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

Dentro de las fortalezas de la investigacién se encuentra que es uno de
las primeros estudios, tanto en Chile como a nivel mundial, que indaga sobre la
alimentacion por confort en niflos con PC relacionandolo con la calidad de vida y
fundamentando desde la bioética. Ademas, al conocer la percepcion de los
cuidadores, se pueden evaluar las necesidades de este grupo de personas y

coémo la salud puede mejorar los apoyos que se realizan. También contribuye a

106



demostrar la necesidad de tener mas fonoaudiologos en salud y especialistas en

CPP, que tengan un enfoque relacionado al contexto y al cuidado.

A nivel educativo, es una investigacién que puede dar herramientas a
futuros profesionales de la salud, para que consideren las distintas teorias éticas
al tomar decisiones, aportando a la flexibilidad de las indicaciones, las cuales
deben ser segun cada paciente y su familia. Ademas, contribuye a tener una
mirada mas global de los factores que inciden, mas alla de los sintomas de la
enfermedad y del tratamiento, llevando al estudiante a tener una tendencia hacia

un modelo ecologico.

En cuanto a las limitaciones de esta investigacion, en la entrevista falto
una pregunta sobre la edad del cuidador y los afios de cuidado que llevan, con el
fin de tener mas datos para evaluar la sobrecarga de él y asi continuar justificando
los distintos apoyos psicosociales que se les puede entregar a las personas
vulnerables. Ademas, los cuidadores no tenian un concepto claro sobre calidad
de vida, teniendo que explicarles de que se trataba y, a pesar de eso, no lograron
responder a la pregunta de forma directa, Sin embargo, si lograron responder
durante toda la entrevista las distintas dimensiones de calidad de vida. También
entendian por alimentacién el dar alimentos nutritivos, especificamente salados
como las papillas de verduras, y no respondian por otros tipos de alimentos que

si daban a los nifios, como azucar, postres o bebidas, por lo que se observa que
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existe un sesgo cultural relacionado al concepto de alimentacion, entonces para
préximas investigaciones se sugiere adaptar las preguntas. Por ultimo, la
limitacion mas relevante fue que soélo se entrevistaron a 8 cuidadores
pertenecientes a un hospital de Santiago de Chile, por o que es una muestra

reducida y se debieran hacer mas investigaciones al respecto.
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CONCLUSION

En esta investigacion se puede dar respuesta la pregunta ¢cual es la
percepcion de los cuidadores sobre la calidad de vida en nifios con paralisis
cerebral y disfagia orofaringea severa en relacion a la alimentacion por confort

atendidos en el Hospital Padre Hurtado durante el afio 2023.

En relacién al ambito fisico fisioldgico, la alimentacion por confort resulto
no ser un acto maleficente para los nifios, puesto que los cuidadores identifican
los signos de aspiracion y de estrés sefialados en las sesiones fonoaudioldgicas,
siendo capaces de detener la alimentacion en el momento oportuno. Ademas
siguen las recomendaciones de alimentacidn para pacientes con disfagia dando
consistencias acordes a la patologia, por lo que los nifios con PC mantienen un

estado de salud estable.

En cuanto a la respuesta emotiva del nifio, la alimentacion por confort tiene
un impacto positivo en la calidad de vida tanto de los cuidadores como del
paciente, respetando la autonomia de ellos, puesto que es un proceso agradable,
donde los niflos demostraban su interés a través de miradas, vocalizaciones o

aproximandose al alimento.
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Respecto al ambito a nivel familiar, la alimentacion por confort respeta el
principio de beneficencia y actua segun el mejor interés del nifio, ya que los
cuidadores lo consideran como una instancia de comunicacion, de carifio y de
cuidado, siendo éste el impacto mas importante reflejado en la investigacion, ya

que fortalece el vinculo de la relacion.

En el ambito a nivel social, la alimentacién por confort no influyé de forma
significativa en la interaccion de los nifios con otras personas en este tipo de
eventos, ya sea porque no asisten a ellos o porque no hay cambios en la
participacion. Sin embargo, esta dimensién nos da directrices, desde la ética del
cuidado, teniendo en cuenta la sobrecarga del cuidador y el posible aislamiento
social que tienen al cuidar a alguien. Por ultimo, todos los cuidadores refirieron
que encuentran importante dar alimentacion por confort por diversas razones y
que es necesario tener apoyo profesional para llevarla a cabo, justificandolo

desde los principios de autonomia y justicia.

En conclusion, la alimentacion por confort impacta en la calidad de vida,
tanto de los nifios como de sus cuidadores, donde la mayor influencia esta en el
ambito familiar. Esta alimentacion podria llegar a ser riesgosa y por tanto un acto
maleficente, sin embargo es necesario tener en cuenta que la formacion de
profesionales y la capacitacién de equipos pueden disminuir esta posibilidad. Es

por esto que, la alimentacién por confort, al realizarse con excelencia técnica,
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respeta el principio de no maleficencia. Ademas, al escuchar y tomar en cuenta
a los cuidadores y las sefales de los nifios se respeta el principio de autonomia,
donde ellos toman las decisiones en conjunto con el equipo de salud. El principio
de beneficencia se observa en la gran cantidad de beneficios positivos que tiene
la alimentacion en comparacion con los riesgos posibles de la alimentacién.
Dentro de los beneficios se encuentran el entrenamiento de la deglucion, el
desarrollo integral del nifio, el fortalecimiento de la comunicacién y el vinculo, y
la generacion de emociones positivas de los cuidadores y de los nifios, lo que
también concuerda con el criterio de mejor interés. Se debe tener en cuenta que,
la rehabilitacion de estos nifios con un enfoque desde los cuidados paliativos,
cumple con el fin de la medicina de curar y cuidar a quienes padecen
enfermedades. Sin embargo, este fin se debe realizar también fundamentando
desde la ética del cuidado, la cual toma en cuenta las relaciones de las personas,
su historia y el contexto particular de cada uno, lo que también se ve reflejado en

la investigacion.

La alimentacién por confort es un tipo de intervencion fonoaudiologica que
conlleva numerosos beneficios los cuales se fundamentan desde distintas teorias
éticas. Es por esta razon, que es relevante que, por un lado se difundan los
resultados de esta investigacion, por otro, que se realicen mas investigaciones al
respecto, y que los profesionales de la salud se capaciten en este tipo de

alimentacion para poder indicarla en algunos pacientes, y asi desarrollar un
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verdadero trabajo en equipo en la atencion de estos nifios, que incluya a los

distintos profesionales de la salud, a las familias y al paciente particular.

112



PROYECCIONES DEL ESTUDIO

Una de las proyecciones de la investigacion relacionadas a la labor del
fonoaudidlogo es la de encontrar nuevas formas para entregar informacion clara
y asegurarse de que los pacientes y sus familias entiendan los distintos
diagnosticos y tratamientos para cada enfermedad. Pero muchas veces por el
poco tiempo a nivel asistencial o por la dificultad en la comprension de algunas
personas, se debe cambiar la forma de explicar. Es por esto que se propone la
realizacion de tripticos, que expliquen el diagndstico, posibles consecuencias y
distintas intervenciones relacionadas a la disfagia, al entregar esta informacién
con imagenes, sin dejar de lado la explicacion en persona, los pacientes y sus
familias podran revisar una y otra vez la informacion entregada, como también
entregarsela a los distintos profesionales que atienden al paciente, fomentando

asi el principio de autonomia.

Como se observo en la literatura y en la investigacidn, no existen guias de
practica clinicas que permitan a los distintos profesionales recomendar de forma
clara la alimentacién por confort. Es importante el desarrollo de éstas, ya que son
un conjunto de recomendaciones que ayudan tanto a profesionales como a
pacientes y familiares a tomar las decisiones de salud mas apropiadas,

seleccionando las opciones de prevencidon, diagnostico y tratamientos,
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mejorando asi la calidad de atencidn a los pacientes y proporcionando un
adecuado manejo en base a informacion actualizada en evidencia. Sin embargo,
para lograr lo anterior, es necesario realizas mas investigaciones respecto a la
alimentacion por confort en poblacién pediatrica, tanto con un enfoque biomédico
y con un enfoque bioético, con el fin de considerar todas las aristas al hacer

recomendaciones, mejorando la atencion de cada miembro de la comunidad.

Los cuidadores de la investigacion mencionaron que les gustaria tener una
intervencidn fonoaudioldgica mas constante pero que no habian suficientes horas
para ellos. Es por esto que otra de las proyecciones es realizar mas
investigaciones respecto al tema con el fin de demostrar que la necesidad de mas
fonoaudidlogos en las instituciones de salud, dandole mayor énfasis a la
rehabilitacion en los establecimientos, ya que esto cumple con el fin de la
medicina de curar y cuidar a las personas. Sumado a lo anterior, se debieran
crear mas proyectos de rehabilitacion en cuidados paliativos con el fin de
presentarlos en las instituciones y asi puedan evaluar la importancia de entregar

una atencion integral.

En relacion a las proyecciones relacionadas a los equipos e instituciones,
se encuentra la realizacién de capacitaciones en los equipos de salud, para que
asi los profesionales puedan entender el enfoque de cuidados paliativos y no

guiarse por prejuicios, dentro de los cuales se encuentra que no se puede hacer
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nada porque la patologia no tiene cura, lo que provoca que los pacientes y sus
familias se sientan poco atendidos o cuidados. Ademas, esto permite que no
existan incongruencias en la entrega de informacion ni en las indicaciones, lo cual
se podria mejorar aun mas al realizar reuniones de equipo, tomando decisiones
sobre cada paciente en particular, entregando una salud que sea atenta al
contexto como lo menciona la ética del cuidado y segun el mejor interés para

cada paciente.

Los cuidadores mencionaron que para ellos es importante tener talleres
grupales donde se les entreguen mas herramientas y asi puedan compartir con
personas que estén en la misma situacion. Esto es de suma relevancia, ya que
el cuidar de otra persona implica, en la mayoria de los casos, una sobrecarga
importante. Es por estas razones que es necesario la busqueda de
intervenciones psicosociales para los pacientes y sus familias, lo que requiere la
distribucion de mayor cantidad de recursos hacia la rehabilitacién y el apoyo
emocional. Ademas, al realizar talleres grupales se pueden dar indicaciones
generales para disminuir los riesgos en salud, facilitar la movilidad de los
pacientes, la realizacion de actividades de la vida diaria y mejorar asi la calidad
de vida. Los cuidadores tendrian la posibilidad de conversar y apoyarse en
personas que viven las mismas dificultades que ellos, ademas de entregar datos
que puedan facilitar el cuidado. Cabe mencionar que, seria interesante ver la

posibilidad de crear espacios en los hospitales donde los cuidadores y pacientes
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puedan compartir. Muchos de los pacientes cronicos y sus cuidadores pasan una
gran cantidad de tiempo en los hospitales, por o que tener un comedor y otros
lugares para poder alimentar a los nifos, facilitara su estancia en ellos, ademas
de compartir con las otras personas sin sentirse juzgados o discriminados por

realizar estas actividades en los pasillos 0 bafios de los establecimientos.

Por ultimo, dentro de las proyecciones relacionadas con la educacion, es
de suma relevancia incluir contenidos bioéticos en la formacién de profesionales,
tanto a nivel de pregrado como de postgrado. Es importante que los futuros
fonoaudidlogos conozcan que la alimentacion por confort es un tipo de
rehabilitacion que se enfoca en la calidad de vida por lo cual deben ir
flexibilizando lo aprendido en asignaturas mas técnicas. Ademas, los
profesionales del equipo de rehabilitacion deben tener una formacién en bioética,
para asi poder entregar el mayor cuidado posible considerando los valores y
preferencias de los pacientes y sus familias. Lo anterior permitira que los
pacientes y sus cuidadores sean mas escuchados, se sientan mas valorados y
sean parte de las decisiones ético-clinicas, logrando asi una toma de decisiones
compartida donde participan todos los agentes que estan involucrados en cada

caso.
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ANEXOS

Anexo 1. Entrevista

Guioén entrevista

FOLIO N°:

1. Nombre paciente:

2. Edad:

3. Diagnéstico médico:

4. Diagnéstico fonoaudiolégico:

5. Via de alimentacién principal:

6. Via de alimentacién secundaria (oral, GTT, SNG, solo sabores):
7. ¢Quién cuida al menor/la menor la mayor parte del tiempo?:

8. ¢Enqué actividades participa el nifio? (si asiste al colegio o jardin, a terapias, participa
en juego con hermanos si tiene, entre otros):

AMBITO FISICO-FISIOLOGICO
1. ¢Como es el estado de salud general del nifio?

2. Cuando le da comida por boca, ¢qué le da (consistencia), cuanto le da (cantidad y
numero de veces al dia), como le da (postura y utensilio)?

3. ¢Hatenido cuadros respiratorios repetitivos, como bronquitis o neumonias en el dltimo
ano? ¢Alguno ha requerido hospitalizacion?

4. ;Ha presentado signos como tos, atoros o voz himeda (como gargaras o voz que
requiere carraspeo) durante la alimentacién ?

5. ¢Ha tenido alguna evaluacion fonoaudiolégica para manejar la alimentacion oral?
¢ Qué le ha sugerido el profesional?

6. ¢Por qué decidieron darle alimentos por boca?

RESPUESTA EMOTIVA DEL NINO/A

1. Cuando le da comida por boca, ¢Como reacciona el nifio? (se pone feliz, se queda
tranquilo, triste, angustiado, enojado)?

2. ;Coémo cree usted que es el proceso de alimentacién para el nifio? (agradable,
desagradable, desafiante, le cuesta, disfruta, es indiferente)
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3.

Si usted estd comiendo algo, ¢el nifio muestra interés en comer? (mira su plato, se
intenta acercar a la comida, respuesta verbal frente a la comida)

INTERACCION DIADA ALIMENTADOR NINO

N

¢ Quién esta encargado de la alimentacion oral?

¢ Qué otros familiares o cuidadores le dan comida al nifio?

¢ Doénde le dan comida? ;Ddénde se sienta?

Durante el momento de alimentacién, ¢ Coémo podria describir la interaccion con el
nifo? (miradas, gestos, comentarios, vocalizaciones, canciones, silencio, uso de

dispositivos)

Para usted (cuidador principal), ;Qué siente durante el momento de alimentacion?
(angustia, felicidad, etc.), ¢por qué?

¢ Cree usted que la alimentacién oral ha influido en la relacién entre ustedes? ; Cémo?

INTERACCION SOCIAL

1.

¢ Considera usted que la alimentacién oral ha permitido u obstaculizado que participe
de algun evento o reunién familiar o de amigos? ¢ Por qué?

Cuando el nifio esta en estos eventos, ¢cémo interacciona con el resto o responde
mientras comen?, ¢ Tiene algun efecto en la interaccién con los otros darle comida por
boca?

PREGUNTAS FINALES

¢ Qué opina usted sobre comer algo o no comer nada por boca en nifios con paralisis
cerebral? ;Cree que impacta en la calidad de vida de estos nifios? ;Cémo? (fisico,
psicolégico, social, cultural o espiritual)

¢Cree usted que es importante que un profesional lo guie en este tipo de
alimentacién? s Por qué?
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Anexo 2. Consentimiento informado

& uph

Facultad de Medicina
Clinica Alemana - Universidad del Desarrollo PROYEC‘I‘O DE INVESTIGACION

Percepcion de los cuidadores sobre la calidad de vida de los nifios con paralisis cerebral y
disfagia orofaringea severa en relacion a la alimentacion por confort atendidos en el Hospital
Padre Hurtado durante el afio 2023

CONSENTIMIENTO INFORMADO -INFORMACION A LOS PARTICIPANTES

La investigacion se titula “Percepcion de los cuidadores sobre la calidad de vida de los nifios con paralisis
cerebral y disfagia orofaringea severa en relacion a la alimentacion por confort atendidos en el Hospital Padre
Hurtado durante el afio 2023”. La investigadora es la fonoaudiéloga Barbara Sanzana y la tutora responsable es
la fonoaudi6loga Bernardita Portales.

La disfagia orofaringea es la dificultad de llevar el alimento o liquido desde la boca al estomago, que puede
tener como consecuencias la desnutricion, deshidratacion y aspiracion del alimento. La alimentacion por confort
es cuando una persona continfia recibiendo alimentos por boca a pesar del riesgo existente.

El siguiente estudio tiene como objetivo conocer cuél es la percepcion de los cuidadores sobre la calidad de
vida de los nifios con paralisis cerebral y disfagia orofaringea severa en relacion a la alimentacion por confort
atendidos en el Hospital Padre Hurtado durante el afio 2023.

Pueden participar cuidadores de nifios con paralisis cerebral y disfagia orofaringea severa que se atiendan en el
programa de NANEAS del Hospital Padre Hurtado durante el afio 2023. Los cuidadores deben estar dando
algun aporte por via oral, deben ser mayores de edad y hablar espafiol. Cabe mencionar que la alimentacion
oral no puede ser la via principal de nutricién.

Usted como cuidador ya fue contactado por el equipo d¢ NANEAS del Hospital Padre Hurtado. En esta
oportunidad se le explicara esta investigacion, la que consiste en una entrevista realizada por una fonoaudiéloga
de forma remota, a través de plataformas como Zoom, Google Meet o videollamada telefonica, la cual se
grabara. La grabacion se eliminara al terminar el andlisis de las respuestas. Lo que usted diga se transcribira sin
mencionar su nombre.

No existen beneficios directos al participar de la investigacion. En caso de presentar emociones que requieran
de manejo profesional, se podra derivar al psicologo del programa NANEAS del Hospital Padre Hurtado.

El unico costo para el participante serd la conexion a internet para poder realizar la entrevista. En caso de que
no tenga, podra asistir al Modulo Asistencial del Hospital Padre Hurtado para poder conectarse.
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& uph

Facultad de Medicina
Clinica Alemana - Universidad del Desarrollo PROYECTO DE |NVEST|GAC|6N

Percepcion de los cuidadores sobre la calidad de vida de los nifios con parilisis cerebral y
disfagia orofaringea severa en relacién a la alimentacién por confort atendidos en el Hospital
Padre Hurtado durante el afio 2023

Su participacion es libre y voluntaria, la negativa a participar o su retiro del estudio no altera aspecto alguno de
la atencion en el Hospital Padre Hurtado de su hijo, de usted, ni de su familia.

Investigador responsable: Fonoaudidloga Barbara Sanzana bsanzana@udd.cl

Aprobacion: Este estudio ha sido aprobado por el comité de ética.

Comité Etico Cientifico, Facultad de Medicina, Clinica Alemana - Universidad del Desarrollo:
Presidente Dr. Marcial Osorio. Universidad del Desarrollo.

Teléfono 22 3279157 / Mail: ceccasudd@udd.cl

Esta informacion es para usted, guardela una vez leida.
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& uDh

Facultad de Medicina
Clica Alemana - Univrsidod delbeserolo. PROYECTO DE INVESTIGACION

Percepcion de los cuidadores sobre la calidad de vida de los nifios con parilisis cerebral y
disfagia orofaringea severa en relacion a la alimentacion por confort atendidos en el Hospital
Padre Hurtado durante el aiio 2023

REGISTRO EXPRESION DE VOLUNTAD - CONSENTIMIENTO INFORMADO

Reconocimiento del Participante (o0 su Representante) en la investigacién:

e He leido y he entendido la informacién escrita en este formulario de Consentimiento
Informado del proyecto de investigacion llamado “Percepcion de los cuidadores sobre la
calidad de vida de los nifios con paralisis cerebral y disfagia orofaringea severa en relacién
a la alimentacion por confort atendidos en el Hospital Padre Hurtado durante el afio 2023”

e He tenido la oportunidad de formular preguntas respecto a esta investigacion las que han
sido respondidas en forma satisfactoria.

e Entiendo que recibiré una copia firmada y con fecha de este formulario de CI.

e Consiento en el uso y divulgacion de la informacién del estudio segun lo que se describi6é en
este formulario. La informacion sensible sera usada de manera estrictamente confidencial y
sin ningun otro propésito fuera de los de este estudio sin mi consentimiento.

e Entiendo que puedo retirar y/o rechazar mi participacion en este estudio antes de que los
datos sean anonimizados sin que se vea alterada la atencién de la salud del nifio en esta
institucién, sin sancién o pérdidas de los beneficios a los cuales en ofras circunstancias
tendria derecho.

e He sido informado que en el caso de no participar en este estudio, ello no afectara la atencién
en salud en el Hospital Padre Hurtado

e Declaro que libremente mi decision es (marque su decision):
|:| Acepto participar en este proyecto de investigacion.
|:] Rechazo participar en este proyecto de investigacion

Nombre y Firma Participante:

Fecha:___/ /

Declaracién del Investigador:

El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza, propésito, riesgos y
beneficios de esta investigacion al participante que esta firmando este formulario de consentimiento
y que ha contestado las preguntas y dudas de manera satisfactoria.

Nombre del investigador que toma Cl: Barbara Daniela Sanzana Salinas

Firma del investigador:
Fecha de la firma: / /

Autoridad institucional que autoriza:

f umn %)

\ 5422 5
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Anexo 3. Aprobacién Comité de Etica

COMITE ETICO CIENTIFICO

FACULTAD DE MEDICINA ® upb
CLINICA ALEMANA DE SANTIAGO -
UNIVERSIDAD DEL DESARROLLO Facultad de Medicina

ACTA DE APROBACION
2023-4

Fecha: Santiago, 6 de abril 2023

Protocolo: “Percepcidn de los cuidadores sobre la calidad de vida de los nifios con paralisis
cerebral y disfagia orofaringea severa en relacion a la alimentacidon por confort atendidos en el
Hospital Padre Hurtado durante el afio 2023”

Investigador Responsable: Barbara Sanzana

Institucién: Facultad de Medicina-Clinica Alemana-Universidad del Desarrollo

Los siguientes documentos han sido analizados a la luz de los postulados de la Declaracién de
Helsinski, de las Pautas éticas internacionales para la investigacién relacionada con la salud con
seres humanos que involucra sujetos humanos CIOMS 2016, y de las Guias de Buena Practica Clinica
de ICH 1996.

Carta al Comité

Protocolo del proyecto

CV investigadores

Consentimiento informado

Compromiso investigador

Compromiso de confidencialidad investigadores
Certificado BPC investigadores

Para otorgar la presente Acta de Aprobacidn, se consideraron los siguientes aspectos éticos:

1.- Valor social: Esta investigacion tiene como objetivo conocer la percepcién de los cuidadores
sobre la alimentacién por confort en nifios con paralisis cerebral y disfagia orofaringea severa,
atendidos en el programa de NANEAS del Hospital Padre Hurtado durante el afio 2023. En Chile no
existen estudios sobre alimentacién por confort en poblacién pediatrica.

2.- Validez Cientifica: Disefio adecuado para responder la pregunta de investigacion

3.- Evaluacién riesgo/beneficio: El riesgo es la confidencialidad de la informacién la cual sera
resguardada y la posible afectacién emocional de los entrevistados. Para esto ultimo se ha
dispuesto que un profesional especialista de la salud mental se encargue de realizarlas.

4.- Conflictos de intereses: no se evidencian

5.- Consentimiento informado: adecuado, completo y comprensible

6.- Proteccion de los derechos de los participantes: adecuada.

Facultad de Medicina UDD | Clinica Alemana de Santiago. Mail ceccasudd@udd.cl
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Basandose en lo antedicho, el Comité emite esta acta de aprobacion para la realizacion del proyecto.
El Comité solicita que el investigador:
- Para nuevas correspondencias referentes a este proyecto, se le solicita utilizar el nimero
2023-4
- Unavezfinalizado el proyecto, el Comité deberé ser informado de los resultados del estudio.

Digitally signed by MARCIAL ENRIQUE
OSORIO FUENZALIDA
DN: c<CL, st=R-Metropolitana,
I=Santiago, a=e-Digital, ou=e-Digital,
i cn=MARCIAL ENRIQUE OSORIO
o FUENZALIDA,

1 email=marcialosorio@udd.cl
Reason: Sigh CEDULA:6618276-2 -
©1221,4428395
Location: e-Digital App
Date: 06.04.2023 19:03:38 -0400

Dr. Marcial Osorio
Presidente
Comité Etico Cientifico

Facultad de Medicina UDD | Clinica Alemana de Santiago. Mail ceccasudd@udd.cl
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Némina de los integrantes del Comité Etico Cientifico de la Facultad de Medicina Clinica Alemana

Universidad del Desarrollo:

NOMBRE

PROFESION

CARGO

Marcial Osorio Fuenzalida

Médico

Presidente

M. Bernardita Portales Velasco

Fonoaudidloga

Vice-presidenta

Javiera Bellolio

Abogado

Secretaria
Alejandra Valdés Valdés Matrona Integrante
Juan Alberto Lecaros Urzta Abogado Integrante
Maria Loreto Rojas Duran Arquitecto Miembro de la comunidad
Paula Mufioz Venturelli Médico Integrante
Sofia Salas Ibarra Médico Integrante
Andrea Schilling Redlich Médico Integrante
Gonzalo Lépez Gaete Abogado Integrante
J. Pablo Undurraga Fourcade Médico Integrante
Iris Delgado Becerra Profesora, M.Sc. Bioestadistica | Integrante

Mariana Dittborn

Médico

Revisora externa

Facultad de Medicina UDD | Clinica Alemana de Santiago. Mail ceccasudd@udd.cl
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Anexo 4. Resolucion Exenta Hospital Padre Hurtado

RESOLUCION EXENTA N°: 1031 31/08/2023

MATERIA: Aprueba Proyecto Investigacion Barbara Sanzana Salinas.

Ministerio de
Salud

MGC/RMV/FTM/JPR

VISTOS, lo dispuesto en la Ley N°21.095, que traspasa el Hospital
Padre Alberto Hurtado al Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente; el DFL N21/2019 del Ministerio de
Salud que Modifica Plantas de Personal del Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente establecidas en el
DFL N°30 de 2017, del Ministerio de Salud, y en el DFL N°27 de 1995, del Ministerio de Salud y sus
modificaciones; el D.F.L. N°29/2004, que fija el texto refundido, coordinado y sistematizado de la Ley
N°18.834, sobre Estatuto Administrativo; los articulos 35 y 36 inciso primero letras a), b), c), f) y u) del DFL
N°1 de 2005 del Ministerio de Salud, que fija el texto refundido, coordinado y sistematizado del DL N°2.763
de 1979 y de las leyes N°18.933 y N°18.469; la Resolucién Exenta N°925 de 27 de diciembre de 2022 del
Ministerio de Salud, que otorga al Hospital Padre Alberto Hurtado la calidad de Establecimiento de
Autogestidon en Red; los articulos 1, 2, 10 y 11 de la Ley N°20.120 y su reglamento contenido en el DS
N2114/2011 del Ministerio de Salud; el Decreto Supremo N215 del 2007 que aprueba el Reglamento del
Sistema de Acreditaciéon para los prestadores Institucionales de Salud; la ley N220.584, que regula los
Derechos y Deberes que tienen las personas en relacién con acciones vinculadas a su atencién de salud y su
normativa complementaria; Acta de Aprobacién 2023-4 de 06 de abril de 2023 del Comité Etico Cientifico
de Facultad de Medicina Clinica Alemana de Santiago - Universidad del Desarrollo, respecto del Proyecto de
Investigacién denominado “PERCEPCION DE LOS CUIDADORES SOBRE LA CALIDAD DE VIDA DE LOS NINOS CON
PARALISIS CEREBRAL Y DISFAGIA OROFARINGEA SEVERA EN RELACION A LA ALIMENTACION POR CONFORT
ATENDIDOS EN EL HOSPITAL PADRE HURTADO DURANTE EL ANO 2023”7,
a cargo de investigadora responsable FONOAUDIOLOGA, BARBARA SANZANA SALINAS; las resoluciones N°06/2019
y 07/2019 ambas de Contraloria General de la Republica; la Resolucién Exenta RA N°449/1388/2020 de la
Direccién del Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente.

CONSIDERANDO

Que el estudio materia de la presente resolucién cuenta con las
autorizaciones legales y su ejecucién en el Establecimiento requiere también ser autorizada formalmente, razén
por la cual,

RESUELVO

AUTORIZASE expresamente la realizacién de Proyecto de
Investigacién en Hospital Padre Alberto Hurtado denominado “PERCEPCION DE LOS CUIDADORES SOBRE LA
CALIDAD DE VIDA DE LOS NINOS CON PARALISIS CEREBRAL Y DISFAGIA OROFARINGEA SEVERA EN RELACION A LA
ALIMENTACION POR CONFORT ATENDIDOS EN EL HOSPITAL PADRE ALBERTO HURTADO DURANTE EL ANO 2023” a
cargo de investigadora responsable FONOAUDIOLOGA, BARBARA SANZANA SALINAS.

ANOTESE, COMUNIQUESE y ARCHIVESE,

Fernando Mauricio Toro Mora
_ Director
Hospital Padre Hurtado

DISTRIBUCION: ) )
+ DIRECCION HPH Transcrito Fielmente
+ OFICINA DE PARTES Ministro De Fe

* UNIDAD DE CALIDAD Y SEGURIDAD DEL PACIENTE
* UNIDAD JURIDICA

Este documento ha sido firmado electronicamente de acuerdo con la ley N° 19.799
Para verificar la integridad y icidad de este favor codigo QR
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