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GUIA SOBRE ALIMENTACION
POR SONDA PARA PADRES
Y CUIDADORES

Como comenzar su camino de alimentacion

Kennedy A
18 meses de edad
Diagnosticada con FPIES

por sonda con Neocate®



Prélogo

Cuando un nifio tiene una afeccién que evita que
ingiera “alimentos habituales” por la boca, esto
puede devastar a los padres. Alimentar a nuestros
hijos es el acto de amor mas basico. Como enfermera
de nutricion pediatrica con casi tres décadas de
experiencia, puedo asegurarle que usar una sonda de
alimentacion o una formula especial para alimentar a
su hijo TAMBIEN es un acto de amor.

Su hijo puede tener alergia a algiin alimento o problemas para digerir
o absorber los alimentos, pero las formulas como Neocate respaldan
el crecimiento y desarrollo normales. En este cuadernillo se presenta
informacion sobre las sondas de alimentacién, la administracion de la
féormulay sobre como afrontar esta nueva normalidad.

Lea lainformacion en este folleto, localice los recursos mencionados

en la parte trasera y comuniquese con el equipo de atencién médica de
su hijo si tiene preguntas. Aproveche que su hijo tiene oportunidades
de nutricién que no estaban disponibles 30 afos atras. Y luego, cuando
llegue la graduacion de la secundaria, jaquellas lagrimas que derrame
seran de gratitud hacia su hijo, la escuela y la tecnologia que ayudaron a
su hijo a alcanzar esa meta!

Beth Lyman, MSN, RN, CNSC, FASPEN
Directora asociada del equipo de Apoyo nutricional
Children’s Mercy Kansas City
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Neocate®es la linea de
productos hipoalergénicos
mas amplia para alimentar con
seguridad a su hijo desde la
infancia hasta la adolescencia.

Neocate es un alimento
médico y debe utilizarse bajo
supervision médica.

Neocate® Splash esta indicado
para la administracion
dietética de:
o alergiaalaleche de vaca
o alergias a diversos alimentos
o afecciones alérgicasy
Gl [Gastrointestinales]
relacionadas:
o esofagitis eosinofilica
(Eosinophilic
esophagitis, EOE)
¢ sindrome de enterocolitis
inducida por proteinas de
los alimentos (Food Protein-
Induced Enterocolitis
Syndrome, FPIES)

o reflujo gastroesofagico

e sindrome del intestino
corto (SIC)

o malabsorcién



Toda emocion es aceptable en
este momento

Como padre, madre o cuidador, usted desea ver a su hijo felizy sano.

Es reconfortante cuando su hijo recibe todos los nutrientes necesarios

para desarrollarse. No obstante, para algunos nifios con alergias a
alimentos y afecciones relacionadas, esto puede ser un desafio.

Cuando buscas respuestas, es posible que el médico sugiera la
alimentacion por sonda. La alimentacion por sonda puede ser util

cuando se hace dificil alimentar por boca. Puede brindar los nutrientes

que el cuerpo de su hijo necesita cuando este no puede recibirlos por
boca.

Es frecuente que padres y cuidadores duden sobre si alimentar

asu hijo por sonda. La curiosidad y la ansiedad son emociones
normales y aceptables. Sin embargo, una vez que padres y cuidadores
ven los beneficios de la alimentacién por sonda, desean haber
comenzado antes.

Lo que pareceria ser el final en este momento podria ser, de hecho, un
nuevo comienzo. La alimentacion por sonda ayuda a tantas familias a
volver a disfrutar de tiempo juntos.

Muchos padres y cuidadores solicitan mas informacién que les ayude
en el camino de la alimentacion por sonda. Desean ser compaieros
mas informados con el equipo de atenciéon médica del nifo.

Sepa que nunca esté solo, y que siempre tiene a disposicién ayuda
y consejos. Esta guia tiene informacion Util y consejos sobre la
alimentacion por sonda para usted. Aseglrese de preguntarle al
equipo de atencion médica de su hijo todo lo que desee.

¢De qué manera afectard a mi familia
la alimentacion por sonda?

Muchos padres que se encuentran en la fase inicial se preguntan de qué
manera la alimentacion por sonda afectard la vida diaria de la familia.
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“¢Podemos
comer en un

"¢ Podemos v :
se(f;uir yendo festattante? ¢Podemos salir

“¢Podemos ir a la
playa y nadar?

al parque?” de vacaciones?”

Estas preguntas son importantes porque los momentos en familia,
como conversar en la mesa, son clave para socializar y crecer. Son
fundamentales para los vinculos afectivos de la familia.

La respuesta a todas estas preguntas es: jpuede ser posible!

De hecho, las actividades sociales de la vida de su familia debeny
definitivamente pueden continuar una vez que se coloca la sonda.

De muchas maneras, la alimentacion por sonda puede fortalecer los
vinculos, ya que su familia desarrolla una “nueva normalidad” con cada
uno. En el caso de todas las actividades al aire libre, primero hable con
el equipo de atencién médica de su hijo.



¢Por qué mi hijo necesitaria
alimentacion por sonda?

Los nifios necesitan nutrientes para crecer y desarrollarse. En

el caso de algunos nifios con alergias graves a los alimentos y
afecciones Gl relacionadas, puede ser un desafio recibir solo por
boca todos los nutrientes que necesitan para crecer, y pueden
aparecer problemas con la alimentacion.

7 e

En estos casos, la alimentacion por sonda puede ser una buena
opcién para ayudar a su hijo a obtener la nutricion que necesita.
Puede estar seguro de que la alimentacién por sonda puede
brindar la nutricion para ayudarlos a crecer y desarrollarse.
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¢Qué es la alimentacion por sonda?

La alimentacién por sonda es como una alimentacién oral normal,
salvo que los alimentos y nutrientes ingresan por la panza a través
de lasonda. La sonda lleva los nutrientes a la panza en forma de
liguido en vez de alimentos sélidos.

La alimentacion por sonda puede ser otra forma de “comer”
adaptada a las necesidades de su hijo. Puede ayudar a que los
nifos con dificultades alimentarias obtengan los nutrientes que
necesitan. El equipo de atencidon médica de su hijo puede explicar
en detalle como la alimentacién por sonda puede ayudar a su hijo.




¢Cudles son los distintos tipos de - O
. - ¢Qué aspecto Tipodesondade  ;Cudles son las ventajas
Sondas de allmentaCI()n? tiene? P alirr)nentacién desventajas principaltis?y

Sonda G Ventajas: no se requiere
cirugia; los ninos mas grandes
pueden colocarla y moverla
ellos mismos parair a la
escuela
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Una sonda nasogastrica (sonda NG) es
aquella que va directamente al estbmago y se
introduce a través de la nariz. Normalmente
se utiliza de 6 a 8 semanas.

Desventajas: mas visible que
las gastrostomias; la insercion
puede provocar molestias
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Se coloca una sonda de gastrostomia (sonda

G) directamente en el estébmago a través de Sonda PEG Ventajas: menos visible que la
una pequeia incision en el abdomen dentro del sonda G; tiene un cabezal que
estémago. Cuando un nifio necesita una sonda puede moverse con el
durante mas de un par de semanas o meses, Gastrostomia de crecimiento

con frecuencia la sonda G es la mejor opcién. colocacion inicial Desventajas: requiere ciruga;

« Lasonda de gastrostomia endoscépica percutanea pueden aparecer infecciones

(Percutaneous Endoscopic Gastrostomy, PEG) es una

sonda G de colocacién inicial. La sonda se coloca con un
endoscopio, generalmente mediante sedacion. Una vez
que laincision sana, la sonda se puede reemplazar por una
sonda de gastrostomia con balén.

Gastrostomia con  Ventajas: menos visible que la
balén de bajo perfil sonda G; los padres pueden
) reemplazarla en el hogar
Boton Desventajas: en principio
requiere cirugia; pueden
¢ Unasonda de gastrostomia con balén de bajo perfil o tipo aparecer infecciones; debe
boton es un reemplazo de la PEG. Tiene una sonda mucho cambiarse el tamafio con el
mas corta que se sitia cerca de la piel. Los padres y los crecimiento
equipos de atencion médica generalmente prefieren esta
opcidén, ya que es mas practica para los nifios.

Gastrostomia de
reemplazo




LISTA DE CONTROL DEL TIEMPO DE
ALIMENTACION

Una vez que usted y su equipo de atencion médica han elegido la
mejor sonda de alimentacién para su hijo, probablemente tenga
preguntas sobre lo que sucede a continuacion:

¢Qué equipo necesito para comenzar
con la alimentacion por sonda?

Cuando comience a alimentar por sonda a su hijo en casa,
necesitara cierto equipo. El equipo de atencién médica de su hijo
se lo entregardy le mostrard como usarlo. El equipo que reciba
probablemente incluird estos elementos:

Una sonda de extension
es unasonda plastica

| que conecta el kit de
alimentacion a lasonda de
alimentacion de su hijo.

Una bomba médical es un
dispositivo que administra
nutrientes a través del

kit de alimentacion a una
velocidad controlada.

Una jeringa puede usarse

para proporcionar la de la sonda de extension;

formula, el aguao los esta evita que el liquido

medicamentos. vuelva a subir por la
sonda.

Una abrazadera es parte

Una bolsa de alimentacidn sostiene la
formula durante las alimentaciones y se
conecta a la sonda de extension.

Las imdgenes son solo ilustrativas.

¢Con qué alimento a mi hijo?

En cuanto a la férmula que nutre a su hijo, el equipo de atenciéon
médica encontrara la mejor. Depende de las necesidades
nutricionales, la edad, |la tasa de crecimiento y la afeccién médica de
su hijo.

La férmula lista para tomar es la mejor opcion para nifios que usan
sondas de alimentacion, ya que es simple de usar y pasa facilmente a
través de la sonda.
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Experiencia de pacientes y padres

() . - . . .
La alimentacion por sonda no podria ser mas sencilla.
Solo tenemos que colocar Neocate Splash en su
sonda sin preocuparnos por mezclarlo a mitad de
la noche. Neocate Splash también la ha ayudado a
comenzar a beber la mayoria de los nutrientes diarios
que necesitay a depender menos de la alimentacion
por sonda. Con Neocate Splash, Kennedy es como
una nina normal. 0

Kennedy, edad: 18 meses,
diagnosticada con FPIES

Conoce mas sobre su historia en:
Neocate.com/Splash

¢Durante cuanto tiempo alimento a
mi hijo?
El equipo de atencién médica de su hijo le ayudard a determinar qué

combinacion de tipos de alimentacién es la correcta para su hijo. Le
explicaran el cronograma diario y los voliumenes de alimentacién.

Alimentaciones continuas/por goteo

Estas alimentaciones se proporcionan lentamente durante
un periodo mas largo, por lo general algunas horas. Las
alimentaciones continuas pueden ser buenas para ninos que
tienen problemas con grandes volimenes de alimentos.

Alimentaciones en bolo

Las alimentaciones en bolo son mas grandes en volumeny se
administran durante un periodo corto, igual que una comida.
Las alimentaciones se administran varias veces al diay el
cronograma es mas como “horas de comer” que el cronograma
de alimentaciones continuas.

Nocturna

Esta alimentacién se administra durante la noche mientras su
hijo duerme. Puede o no usar una bomba.
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¢Como coloco la formula en la sonda?

Gravedad

Con la alimentacidn por gravedad, una bolsa de la férmula
cuelga sobre el paciente para que la férmula descienda a
través de la sonda. Puede controlar la velocidad de flujo
con la abrazadera de rodillo en el kit de alimentacién, o bien
levantando o bajando la altura de la bolsa de alimentacion.

Jeringa

En las alimentaciones con jeringa, la formula se empuja
através de la sonda con la mano usando la jeringa. La
velocidad se controla seglin qué tan rapido o lento se empuja
laférmula a través de la jeringa.

Bomba médical de alimentacion

Una bomba electrénica mueve la férmula a través de la sonda
de alimentacion a una velocidad controlada para que sepa
exactamente cuanta féormula recibe su hijo. La bomba se
puede configurar para funcionar durante una determinada
cantidad de horas, de noche o de manera intermitente.

Formula lista para tomar

Para nifios a partir de un afio, Neocate® Splash es la opcion lista
para tomar ideal para la alimentacién por sonda y ofrece una amplia
variedad de ventajas:

e nutriciéon completay balanceada

e liquido estéril listo para tomar

e noserequiere mezcla

e eliminaerrores de mezcla

e pasafacilmente através de la sonda de alimentacién

e puede usarse como la Gnica fuente de nutricion o como suplemento
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Con la sonda de alimentacion.
¢puedo iqualmente darle alimentos
a mi hijo por via oral?

No todos los pacientes reciben el 100 % de los nutrientes a través de
la sonda. Muchos toman la mayor cantidad de nutrientes posible por
via oral durante el diay usan la sonda como suplemento de su dieta,
frecuentemente durante la noche.

Es importante elegir una formula con sabor delicioso si el objetivo
es la administracién oral durante el dia. Esto permite que su hijo siga
disfrutando de las comidas normalmente con su familia en la mesa.
Ademas, puede ayudar a su hijo a desarrollar habilidades para comer
(p. €j., usar la pajilla). Debe consultar al equipo de atencion médica de
su hijo si tienen alguna inquietud antes de que comience a alimentar
asu hijo por via oral.
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Neocate® también ofrece formulas a base de aminoacidos en polvo,
que son adecuadas para la alimentacion por sonda. Solicite a su
médico o dietista ayuda para elegir la mejor opcion para usted.
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Neocate® Neocate® Junior Neocate® Splash
Syneo® Infant con o sin prebidticos
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LISTA DE CONTROL DE LA ATENCIO Plan de atencion de su hijo . W
I .. : : Q.
G EN E RA L Esta es una descripcion general del plan de atenciéndela FOTU : )
alimentacién por sonda de su hijo para que lo completey lo : DE SU : a
A continuacion se muestra una lista de control breve que puede consultar antes consulte. También puede compartirlo con un cuidador para : =
del tiempo de alimentacion v durante tal quep asegurarse de que tenga toda la informacién necesaria para * HIJO : ,?,.
P Y ’ alimentar a su hijo. 3
Tiempo de alimentacion NOMBRE DE SU HIJO: o
. (1)
E] Disponga la sonda de alimentacion, la formula y el equipo sobre una superficie limpia. [ ] Tipodesonda: o
[T Asegtrese de usar la formula correcta para la alimentacion por sonda. [] Informaciéndelasonda o
Siga las normas de higiene que el equipo de atencion médica le indique. L . .. (=g
L] se . glene due & eduips de aren o q ) [ ] Método de alimentacién: (1]
E] Aseglrese de que la sonda de alimentacion esté en la posicidn correcta (el equipo de =
atencién de su hijo le mostrara cémo). [ ] Tiempo de alimentacion g-
. . . . N
E] Enjuagge lasonda cqn agua antes y después de que la férmula o el medicamento pasen Nombre de |a férmula: 3
para evitar obstrucciones. 0q
[] Coloqueasu hijoenlaposicién que le recomiende el equipo de atencién médica Cantidad de féormula por dia: g
(generalmente en posicion vgrtlcal para alimentaciones diurnas, o con la cabeza Cronograma de alimentacién: o
levantada en la cama para alimentaciones nocturnas). 3
[l Cantidad de cada comida: =
; Agua adicional:
Todos los dias : : -
. ) Velocidad de alimentacién por hora:
[l Tenga suficiente formula en el hogar. :
Mantenga el lugar de la sonda limpio y seco. || Enjuague
Lave los dientes de su hijo dos veces por dia para mantener las encias y los Cantidad antes y después de alimentacion:

dientes sanos.
Cuide la piel alrededor de la sonda para evitar que se produzca irritacion.

Coloque suficiente agua a través de la sonda para mantener a su hijo Cantidad antes y después de medicamento:
hidratado (el dietista puede recomendar la cantidad de agua que debe darle).

Cantidad durante alimentacion continua (cada x horas):

Nombre y nimero del médico:

O OO OO

Linea de asistencia para padres y cuidadores:

Al comienzo puede parecer que debe recordar demasiadas cosas. jCon el tiempo,
las alimentaciones se volveran automaticas para usted!

oo

En caso de emergencia, llame al:




Recuerde que nunca esté solo

Muchos otros padres ya han pasado por la misma situacién que
usted experimenta hoy. Aqui tiene una lista de organizaciones que
pueden brindar mas informacién y apoyo sobre la alimentacién
por sonda.

Feeding Tube Awareness Foundation

e Lafundacién Feeding Tube Awareness Foundation (FTAF)
actla como una organizacién de apoyo y educaciéon
para padres sobre la alimentacién por sonda en nifios.
Feedingtubeawareness.org

Oley Foundation

e Lafundacion Oley Foundation se esfuerza por enriquecer las
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vidas de los pacientes dependientes de nutricion intravenosa | ) ’ﬁ\

en el hogar (parenteral) y de alimentacion por sonda (entérica) i v

através de educacion, apoyo y red de contactos. ,‘\?\\

oley.org \ \\‘\
American Partnership for Eosinophilic

; También puede comunicarse con nuestros especialistas en

Dlsorders (APFED) nutricidn para obtener respuestas a sus preguntas sobre
e Laasociacion APFED acoge, apoyay mejora lavida de | Neocate® y las alergias a los alimentos

pacientesy familias afectados por enfermedades asociadas

con la eosinofilia a través de educacion, investigacion y apoyo. 1-800-Neocate (1'800'636'2283) '

APFED.org

/




Kennedy, 18 meses,
diagnosticada con FPIES
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Experiencia de pacientes y padres

g Los sabores de Neocate Splash han sido fantasticos. De no tomar
ninguna formula por boca comenzé a tomar una caja por diay, luego,
dos cajas por dia... Ahora toma tres cajas de Neocate Splash por diay

recibe la mayoria de los nutrientes que necesita por via oral. o9

Mamd de Kennedy

La transicion de la alimentacién por sonda a comer por boca puede ser un
proceso lento. Usted conoce mejor a su hijo y es importante que ponga

al dia al equipo de atenciéon médica sobre la evolucion de su hijo. Ellos lo
ayudaran a comprender cuando es el mejor momento para comenzar a
dejar la alimentacién por sonda.

Una vez que el equipo de atencion médica confirme que es seguro
para su hijo dejar la sonda de alimentacién, es probable que sugiera
estrategias distintas. Existen muchos enfoques diferentes:

e Reducir los volimenes de alimentacion por sonda para incentivar el
hambre.

e Cambiar los cronogramas de alimentacion por sonda.

e Técnicas de terapia sensorial y motricidad oral para estimular el
consumo por boca.

e Técnicas de alimentacion conductual para incentivar el consumo.

Al usar una férmula con sabor como Neocate Splash, puede ayudar a

los nifios en la transicién a la alimentacion oral porque el sabor puede
incentivarlos a explorar nuevos gustos por boca. El equipo de atencion
médica puede guiarlo a través de un plan gradual para garantizar el éxito.

NUTRICIA
NAVIGATOR

Una vez que esté listo para cambiar de la alimentacion por sonda a la oral,
tendra que trabajar con su seguro para garantizar que todavia tiene cobertura.
Nutricia Navigator puede ayudarlo a explorar sus opciones.

Visite Neocate.com/Reimbursement para obtener mas informacion.
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RECURSOS EXCLUSIVOS PARA PADRES Y FAMILIAS

Neocate Footsteps ofrece una variedad de recursos para apoyarlo,
responderle e inspirarlo en cada meta de su camino de alergia a los alimentos.

Recetas
Ayuda con el reembolso del seguro Por producto y edades diversas
y el acceso a Neocate

YouTube
Videos informativos e
instrucciones de mezcla

Blog en vivo sobre alergia a
alimentos
Consejos, recetas y guias Utiles escritos
por profesionales de la atencién médica

y alergias a alimentos instrucciones faciles sobre como
usar los productos

Caja de herramientas
Por producto y edades diversas

Facebook
Responden preguntas sobre Neocate Historias exitosas, recetas con
ﬁ Sitio web m
Testimonios y educacion sobre alergia —
aalimentos

Apoyo en su bolsillo

Neocate.com/footsteps
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