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Un enfoque nutricional multidisciplinar
mejora la calidad de vida en PCI

Pacientes y especialistas coinciden en que no hay que normalizar problemas que tienen respuestas

M.P.
Madrid

En el amplio cajon de sastre que sirve
como paraguas para aglutinar la parali-
sis cerebral infantil (PCI) hay algunas
comorbilidades comunes a buena parte
delospacientes. Los problemas nutricio-
nales constituyen un buen ejemplo de
ello. Para profundizar en esta idea,
GACETA MEDICA, en colaboracién con
NESTLE HEALTH SCIENCE, haanalizado
estetemaenelmarcode unencuentrode
redaccion que ha revisado el camino
“Hacia un enfoque de 360 grados en
paralisis cerebral infantil”, a partir de la
experiencia del entorno familiar de un
paciente y del equipo multidisciplinar
gue trata de dar respuesta a sus necesi-
dades.

El hijo de Lola Sanchez, Luis, tiene ya
18afios. Desde sunacimiento fue acumu-
lando problemas nutricionales que
durante mucho tiempo permanecieron
enundiscreto segundo plano.Losfrentes
abiertos eran incontables, asegura.
“Problemas neurolégicos, respiratorios,
musculo-esqueléticos, continuas infec-
ciones... Cuando conseguimos cerrar los
principales, nos pusimos a ello, y la
verdad es que resolverlos le hacambiado
lavida a ély atoda la familia”, explica.

Desde hace dos afios y medio Luis se
alimenta a través de una sonda de
gastrostomia (PEG) y su estado nutricio-
nal ha dado un giro radical: ha podido
engordar 20 kilos y crecer mas de 20
centimetros. También se refleja en su
salud: su sistemainmunitario se harefor-
zado, se han reducido los ingresos por

infecciones y el estado de la piel, entre
otras variables,también es mucho mejor.
Hastallegaraeste punto,elentornode
Luis hatenido que superardosimportan-
tes barreras. Una de ellas, tal y como
destaca Lola Sanchez, es la “normaliza-
cion de lo negativo”. Incluso cuando es
posible realizar un diagnéstico correcto
y tratar esa comorbilidad, como sucede,
ensucaso, con ladisfagia.“En su colegio
le quitaban importanciay nos decianque
todos los nifios la tenian”, subraya.
Otrade estas barreras creciaencasay
guardaba relacion con la dimensién
cultural que gira en torno al vinculo de
alimentar a un hijo. De hecho, Carmen
Mateos, rehabilitadora de la Fundacion
Jiménez Diaz, le recuerda su rechazo

Monica Delgado

inicial a la solucién de implantarle una
sonda. “Es una funcion que un padre se
empefiaenmantener comoalgo cultural.
Teniendo en cuenta que hay otras funcio-
nes alteradas, si come, nadie se plantea
como come”, apunta.

Eneste sentido, Lucia Ortiz pediatrade
laCasade Belény secretariade laPedPal,
considera que los profesionales deben
entender que la familiava a decir que no
en un primer momento. “Hay que ser
persistentes y respetuosos para que
sepan gue lo que estamos proponiendo
vaaabhorrar sufrimiento al nifio”, afirma.

Lola Sanchez reconoce que le costo
admitirlo:“Luis comia siempre enbrazos,
eranuestromomento,aunque paraélera
como subir al Everest, pero estdbamos
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Jiménez Diaz
“Cuando se les pone algun

“Hay mucha burocraciay hay dispositivo, formamos a las

gue comenzar a simplificar

algunos de estos procesos”

familias para manejarlo y
resolver los problemas”

juntos”, subraya. Afiade gque al principio
el paso a la sonda lo vieron como una
operacion mas, con una cierta tristeza
porgue no se alimentaba por boca, pero
que les dur6é un mes, el tiempo justo para
darse cuentade que habiaengordado dos
kilos y medio y presentaba un color mas
rosado y menos escaras.

En paralelo, fueron capaces de saltar
la otra barrera e integraron su nueva
“cultura” para alimentarle. “Ahora
hacemos cursos a nuestros amigosy a su
hermano pequefio para que le den de
comer”, asegura. “En el caso de Luis ha
funcionadola maravilla. Nos han demos-
trado que la pardlisis cerebral infantilno
lo explica todo”, remarca.

Se calcula que entre un 58 y un 86 por
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Jiménez Diaz
“Las preguntas sobre

nutricion son muy relevantes

a nivel clinico. Tenemos que
meterlas en el protocolo”

ciento de los afectados por PCl presentan
disfagia, un problemanutricional,aligual
que el reflujo o el estrefiimiento, que
puede resolverse con un manejo
adecuado y que requiere, al igual que la
propia patologia,un enfoque claramente
multidisciplinar.

Carmen Mateos recuerda algunos
sintomas que pueden alertar alos padres
0 a los profesionales sanitarios de que el
paciente tiene disfagia. “Entre los sinto-
mas mas comunes se encuentran el
babeo, la falta de tono en la musculatura
facial, el aumento del tiempo que el bolo
pasaen laboca antes de ser deglutido, la
perdida involuntaria de parte del bolo
hacia el exterior durante dicha fase de
preparacion del alimento en la cavidad
oral, la necesidad de tragar varias veces
por cadabolo, laregurgitacion o salidade
alimento o liquido por la nariz, o la
presenciaderestosenlabocadespuésde
tragar”,expone. Son signos que sugieren
problemas de eficacia en la deglucion y
que se relacionan habitualmente con
problemas nutricionales.

Por otro lado, otro grupo de sintomas
indican problemas de seguridad y
aumentan el riesgo de que el alimento o
el liquido estén pasando a la via respira-
toria, anade. Entre ellos se encuentra la
tos en todas sus formas, las pausas en la
respiracién o la cianosis, afirma. Final-
mente,aseguraque lapresencia habitual
de secreciones o de febricula pueden
indicar que la disfagia ya ha llegado a
producir las temidas complicaciones a
nivel pulmonar, ya que estos dos signos
suelen relacionarse con aspiracion
puntual o con el llamado sindorme
aspirativo cronico, que no es mas que el
paso repetido y en ocasiones silente de
alimento o liquido hacia el pulmén.

En cualquier caso, para poder buscar
soluciones a este tipo de problemas,
Mateos remarca que el primer paso es
preguntar siexisten.“Sinadie piensaque
el nifio tiene problemas de deglucién no
se puede diagnosticar. Una vez que
alguien pregunte porello, es preciso verle
comer. Las familias pueden llegar a
tardar entre treshorasy mediay siete en
dar de comer a sus hijos al dia”, alerta.

La rehabilitadora considera que los
colegios aquitienen un papel muyimpor-
tante.Es necesariodar charlasy difusion
ante estos sintomas de alarma para que
enelentorno del paciente, centros escola-
res, etc.,se alerten cuando unnifio pueda
tener problemas de deglucién, asegura.

Ademas, los propios neuropediatras
gue hacen el seguimiento de los pacien-
tes también han de jugar su papel. ‘A
veces parece que nos da miedo abrir la
caja de Pandora. Es un minuto, pero
resultamucho mas practico saber sitiene
dificultades en su alimentacion que
preguntar solo por el lenguaje o por
cuanto camina. Hay que lanzar una
pregunta basica para identificar el
problema”, reconoce. “Son preguntas
muy relevantes a nivel clinico que hay
gue meter en protocolo”, subraya.

Una vez que se plantean estas dificul-
tades, Miriam Blanco, gastroenterdloga
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“El resto de los profesionales tienen también un papel

fundamental para garantizar la continuidad de los cuidados”
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“Las familias pueden llegar a tardar entre tres horas y media ysoporte'. expone.
siete horas al dia en dar de comer a sus hijos”

pediatricade laFundacion Jiménez Diaz,

explica que el estudio de disfagia se
realiza en unidades especificas. Inicial-

mentelollevan acabolos especialistasen
rehabilitacion, junto a los logopedas, y si

esprecisoremitenalos pacientes al servi-

cio de otorrinolaringologia para comple-

Lola Sanchez

tarlo mediante videofluoroscopia, afiade.
Mateos explica que “hay que sentarse
con ellos, ver una comida completay ver
cémo se la dan sus cuidadores, para
observar dénde puede estar el problema,
silo hay. Paraeso hay que tenertiempo e
infraestructura”, destaca.

Lucia Ortiz

Una vez diagnosticada la disfagia 'y
vista su gravedad, se indica el trata-
miento méas adecuado a cada paciente,
asegura Blanco. “En algunos casos es
suficiente con afiadir espesantes a los
alimentos para modificar su textura y
facilitar la ingesta segura de los mismos,
asi como dar pautas para facilitar las
tomas. En otras ocasiones la disfagia es
tan severaque se contraindicalaalimen-
tacion por via oral por el alto riesgo que
presentan de aspiraciony se debe indicar
alimentacion por sonda”, expone la
gastroenteréloga.

En adelante, el resto de profesionales
también tienen un papel fundamental
para garantizar la continuidad de los
cuidados. “Se puede prescribir o indicar
unagastrostomia, perosilleganal centro
de saludyno hay materiales o no conocen
bien elmanejo de lasondanoavanzamos,
aunque en eso hemos mejorado mucho
también en los Ultimos afios”, afirma.

En este sentido y segn la experiencia
en la Fundacion Jiménez Diaz, la dispo-
sicion del equipo de enfermeria del
centro es fundamental. “El equipo de
Monica Delgado tiene siempre los
materiales listos. Si un nifio tiene un
imprevisto o se arrancalasondaestalisto
paravolver a ponérselo”, asevera.

Por su parte,Ménica Delgado, supervi-
sora de Pediatria de la UCIP, Unidad
neonatal y hospital de dia de la Funda-
cion Jiménez Diaz, asegura que con
respecto al tema del material se ha dado
un salto cualitativo.“Antes se gestionaba
desde el hospital y ahora intentamos
implicar a las enfermeras de los centros
de salud a los que van los nifios para que
conozcan el material y puedan darle

Como area de mejora, Delgado sefiala
gue hay muchas casas comercialesy que
cuando se prescribe alguna solucién
tiene que pasar unvisado,inspeccion, etc.
“Hay mucha burocracia y hay que
comenzar asimplificar estos procesos, en
la linea con lo que se hace en el terreno
delaoxigenoterapia. Elacercamientode
las casas comerciales al domicilio de los
pacientes es importante”, remarca.

En el caso de la Fundacion Jiménez
Diaz,existe unafiguraenenfermeriaque
se encarga de estar en primeralinea con
la familia. Es la tarea de Elena Amador,
que explica que cuando se pone algun
dispositivo, tanto sonda nasogastrica
comogastrostomia, seformaalos padres
ensumanejo,tanto del material como de
la bomba de infusion. “Se les explica el
material y la manera de solucionar los
problemas que se pueden plantear. Si
surge cualquier duda tratamos de dar
respuesta por correo electrénico o por
teléfono y periédicamente llamo a las
familias paraver comovan o sinecesitan

Madre de Luis, un joven de 18 Pediatra de la Casa de Belén yalgo de nosotros”, concluye.

anos con PCI
“Hay que romper con la

normalizacion de lo negativo. persistentes y que sepan que

secretaria de la PedPal
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En su colegio nos decian que lo que proponemos va a
todos los nifios tienen disfagia” ahorrar sufrimiento al nifio”

Una muestra mas de que con un
enfoque global y a partir de pequefias
intervenciones se puede cambiar el diaa
dia de estos pacientesy, por extension, el
de su entorno mas inmediato.



