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ConlosavancesenMedicinayeldesarrollode nuevastecnologias
se ha producido un aumento evidente de la supervivencia de
ninos con enfermedades graves, en su mayoria crénicas, que ha
derivado en las ultimas décadas en la creacion y desarrollo de
las llamadas unidades de nifios con patologia cronica compleja
(NPCC).

Elcuidado de estos nifios en las Unidades de NPCC precisade un
enfoque asistencial interdisciplinar en el que trabajan de forma
coordinada diversas subespecialidades pediatricas, enfermeria
y nutricionistas, facilitando la continuidad de cuidados, tanto en
elambito hospitalario como ambulatorio, urgencias pediatricas,
hospitalizacion y en su dmbito comunitario (atencion primaria).
Entre estos pacientes, los nifos con enfermedades neuroldgicas
moderadas-graves constituyen gran parte de los potenciales
beneficiarios.

Las enfermedades neuroldgicas que debutan en la infancia
abarcan aquellas que afectan al sistema nervioso central
(SNC), al sistema nervioso periférico (SNP] y las enfermedades
neuromusculares. Su origen puede ser congénito, perinatal o
posnatal, y su etiologia incluye, entre otras, causas metabdlicas,
vasculares, traumaticas, genéticas y malformativas. Es
fundamental conocer estos procesos para elaborar un plan
terapéutico precoz e individualizado, pudiendo prevenir algunas
complicaciones propias de dicha enfermedad.

Los pacientes que se atienden en estas unidades son
muy heterogéneos, suelen asociar problemas del tracto
gastrointestinal, de alimentacion y/o de deglucion segun
el grado de afectacion neurolégica y enfermedad de base
del paciente.

Es fundamental clasificar a estos pacientes apropiadamente.
En los ultimos afos el criterio imperante es el funcional,
utilizdndose herramientas como el Gross Motor Functional
Classification System (GMFCS].

En los ninos con dafo severo del SNC son frecuentes los
sintomas como ndauseas, vomitos, estrefimiento y reflujo
gastroesofagico.

La deglucion es un complejo proceso sensoriomotor
subdividido en cuatro fases: (preoral, oral, faringea y esofagica),
conociéndose su alteracion como disfagia.

La videofluoroscopia (VFC] es considerada como el gold standar
para objetivar la disfagia, comprender su fisiopatologia, y
obtener planes terapéuticos adecuados.

¢, Como instaurar un soporte
nutricional adecuado en los
pacientes de las Unidades de NPCC?

Son tres los aspectos principales en el tratamiento nutricional
de estos nifiosy estan relacionados con el grado de discapacidad
neuroldgica:

+ Alimentacion segura que permita una nutricion y desarrollo
del nino.

+ Grado de disfagia orofaringea (DOF).
+ Alimentacion eficiente en al menos 30 minutos.

La mejor forma de constatar que un paciente cubre sus
necesidades nutricionales es analizar su progresion
ponderoestatural y composicion corporal. Si sigue su propia
curva, el nino estd cubriendo sus requerimientos. Pero si se
detiene, posiblemente la ingesta sea insuficiente y deban
aumentarse dichos aportes.

Es fundamental asegurar una ingesta de liquidos suficiente.

Si se detecta desnutricion progresiva, se irdn haciendo
modificaciones dietéticas para incrementar la densidad
calorica, modificar la textura por DOF, planteando la nutricion
por sonda si las medidas establecidas son insuficientes para
permitir la ganancia ponderal e hidratacion adecuada. La
nutricion invasiva mediante sonda nasogastrica se planteara
por cortos espacios de tiempo. Si se precisa de forma
prolongada, se planteara gastrostomia.

En los lactantes hay que vigilar estrechamente la capacidad de
succionar.

Siempre sera de eleccion la lactancia materna, siempre
que la curva de peso sea adecuada. En caso contrario se
contemplara el uso de féormulas para lactantes que se
adapten a las necesidades nutricionales y energéticas del

paciente.
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Existe una gran variabilidad individual y una escasa correlacion
de las formulas de prediccion con la calorimetria indirecta.

Las necesidades caléricas se calcularan aplicando las DRI
(Dietary Reference Intakes) para la edad empleando el peso
ideal para su talla en percentil 50.

Los requerimientos  energético-proteicos  pueden ir
modificandose durante el seguimiento segun curva de peso,
tallay la valoracion morfofuncional (impedanciometria vectorial
y ecografia muscular).

Aligual que en la poblacidn infantil sana, el aporte de energia
en estos pacientes deberia contener entre un 10-15% de
proteinas, 25-30% de lipidos y 50-60% de hidratos de carbono
con un aporte suficiente de fibra.

Los menores de un afio con necesidades energéticas
aumentadas, especialmente cuando no es posible la
introduccion de la alimentacion complementaria, pueden no
alcanzar los requerimientos requeridos.
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Comorbilidades asociadas a Trastornos de Alimentacion-Deglucion:
e Aspiraciony trastornos respiratorios

e Alteraciones del crecimiento y del estado nutricional

e Sialorrea

e Estrefimiento
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