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Las enfermedades neurolégicas con frecuencia causan problemas gastrointestinales en los
nifos, sobre todo la parélisis cerebral y puede ser dificil de manejar. Puede provocar una in-
gesta caldrica insuficiente, déficits nutricionales y complicaciones asociadas como infecciones
respiratorias por aspiraciones a via aérea, asi como un impacto significativo en la calidad de

vida del paciente y del cuidador.

En este capitulo se detalla la evaluacion, manejo y tratamiento nutricional y digestivo de los
pacientes pedidtricos con enfermedades neurolégicas.

1. INTRODUCCION

Las enfermedades con discapacidad neurolégi-
ca son un conjunto de patologias congénitas o
adquiridas, asociadas a limitaciones funciona-
les que se atribuyen a una alteracion cerebral
y/o del sistema neuromuscular. Entre todas las
enfermedades neurolégicas, la mas frecuente
en la edad pediatrica es la parélisis cerebral (PC).

Los nifios con enfermedades neurolégicas
graves presentan con frecuencia problemas
nutricionales y del crecimiento de origen multi-
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factorial. Casi la mitad de estos nifios presentan
dificultades en la alimentacion. La desnutricion
puede afectar entre el 30 y el 50% de estos en-
fermos, incrementandose este porcentaje con
la edad, presencia de menor coeficiente inte-
lectual y mayor severidad de la afectacion mo-
tora. También se ha descrito que entre un 8y
un 14% pueden presentar sobrepeso. Ademas,
son frecuentes los déficits de micronutrientes
y los problemas de salud ésea.

La atencion médica de estos pacientes debe ser
llevada a cabo por un equipo multidisciplinar,
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que incluya especialistas en neuropediatria, re-
habilitacion, gastroenterologia y nutricién, lo-
gopeda, dietista, etc. Debido a sus frecuentes
problemas nutricionales, la atencion al estado
nutricional debe ser una parte indispensable
de su atencion integral.

2. SEGUIMIENTO NUTRICIONAL EN NINOS
CON ENFERMEDAD NEUROLOGICA GRAVE

Los efectos de la desnutricion pueden afectar a
diferentes areas, como al crecimiento, al tono
muscular, a la funcion inmune, a la cicatriza-
cion de heridas, a un mayor retraso cognitivo,
etc., afectando a la salud de forma negativa y
ala calidad de vida tanto de los nifios como de
sus cuidadores.

Los mecanismos implicados en la desnutricion
son multiples, incluyendo factores que afectan
directamente a la nutricién (ingesta inapropia-
da, disfunciones orales motoras, pérdida de
nutrientes y/o requerimientos energéticos al-
terados) y factores no nutricionales (severidad
neuroldgica, factores genéticos o endocrinos...).
Todos ellos afectan al crecimientoy llevan a una
composicion corporal alterada, con disminucion
de masa muscular, masa grasa y densidad dsea.
Entre estos factores, la principal causa de mal-
nutricion es la ingesta inapropiada de nutrien-
tes debido a la disfagia orofaringea.

La capacidad de alimentarse por uno mismo
requiere un desarrollo neurolégico adecuado:
es necesario coordinar la succion, masticacion
y deglucion con los movimientos respiratorios,
se precisa un control del esqueleto axial y debe
existir un movimiento de brazos y manos inten-
cionado. Las lesiones neuroldgicas importan-
tes afectan de manera profunda la capacidad
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de alimentarse, por lo que muchos de estos
nifos son totalmente dependientes, y en mu-
chas ocasiones la tarea de alimentarlos puede
ser complicada y consumir una gran cantidad
de tiempo. Estos problemas, por lo general, no
se manifiestan en los primeros meses de vida,

en los que la succion es dependiente de reflejos
del tronco cerebral intactos, sino al introducir
la alimentacion semisolida y sélida, cuyo ma-
nejo en la boca precisa de esquemas motores
complejos de origen cerebral.

Por tanto, la vigilancia nutricional debe formar
parte del cuidado integral de estos pacientes, ya
que una intervencion adecuada no solo mejo-
ra su estado de nutricion y desarrollo, sino que
también disminuira de forma considerable las
comorbilidades asociadas.

2.1. Valoracion del estado nutricional

En los nifios con afectacion neuroldgica, el
pesoy la talla para la edad son menores que
los de la poblacién de referencia sana, y es-
tas diferencias se acenttian con la edad. Otros
indicadores del estado nutricional, como los
pliegues cutaneos y el perimetro braquial,
también estan alterados. A estas dificultades
en la valoracion nutricional de estos nifios hay
que anadir que las enfermedades neurolégi-
cas pueden afectar al crecimiento incluso en
ausencia de desnutricién, y en muchos casos
presentan una alteracion en la distribucion de
la grasa corporal.

A pesar de las dificultades expuestas, la mejor
forma de prevenir los trastornos nutricionales
en estos pacientes es |a evaluacion periddica de
su estado nutricional. Esta valoracion sistema-
tica incluye anamnesis adecuada, exploracion
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clinicay antropométrica y en ocasiones prue-
bas complementarias.

Se debe recoger el grado de afectacion motora
y la actividad fisica diaria. Debemos valorar la
actitud frente a las comidas, quién se encarga
de alimentar al nifio, ver si precisa modificacio-
nes de postura para la alimentacion o modifi-
caciones de |a textura de los alimentos. Si es
posible, es Util presenciar una de las comidas
o ver algun video que traigan los cuidadores.
Se debe recoger el tiempo que se dedica a las
comidas y la existencia de problemas de de-
glucion (tos con las comidas, atragantamien-
tos...). Es importante conocer la evolucién de
las curvas de desarrollo, al menos del pesoy
talla, para ver si se ha detenido y cuando ha
ocurrido. Deben tenerse en cuenta comorbi-
lidades asociadas, en especial las que hacen
referencia al aparato digestivo (vomitos, estre-
fAimiento) y medicaciones que puedan afectar
al apetito o a la salud ésea, como algunos an-
ticonvulsivantes.

La anamnesis debe incluir una encuesta dieté-
tica. Se puede realizar una estimacion calérica
rapida con los alimentos ingeridos durante un
dia habitual del paciente. Mas exacto es reali-
zar una encuesta dietética de tres dias, que per-
mitird conocer la distribucion de nutrientes, el
aporte caléricoy el volumen que recibe a diario.

Valoraremos el estado general, la presencia de
contracturas o deformidades y la afectacion
motora y mental. Desde el punto de vista nu-
tricional, una exploracion correcta se debe rea-
lizar con el paciente desnudo o en ropa interior,
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para valorar la constitucidn y si existe algun sig-
no carencial. La desnutricién se mostrara como
adelgazamiento de extremidades y gluteos y
piel laxa, con fusion del paniculo adiposo y de
la masa muscular.

Antropometria

En cada visita es recomendable recoger peso,
talla, perimetro craneal (hasta los 2-3 afios), pe-
rimetro braquial y pliegues cutaneos. Se reco-
mienda controlar a estos nifios cada seis meses
si estan estables, o con mas frecuencia si son
menores de dos afos o existe algn problema.

Siel nifio no se puede mantener de pie, el peso
se puede obtener pesandolo en una bascula
para sillas de ruedas o bien pesandolo a bra-
zos del cuidador y descontando luego el peso
de este.

Respecto a la talla, antes de los dos afios se ob-
tiene la longitud en dectbito supino sobre una
tabla de medicion calibrada. Después de los dos
afios, los nifios que se pueden mantener de pie
se mediran con un estadiometro, y en los que
no puedan, se obtendra |a talla en decubito. En
muchos casos, la obtencion de medidas ade-
cuadas de altura es un desafio debido a las con-
tracturas y la escoliosis, por lo que en algunos
casos es necesario considerar medir segmentos
corporales, tales como la longitud de la tibia, la
longitud del brazoy la altura de la rodilla. Estas
medidas son reproducibles y dtiles en la clinica,
y pueden servir para monitorizar el crecimiento
lineal. Existen formulas para estimar la talla a
partir de los segmentos corporales, que pueden
ser utiles (Tabla 1).

El pesoy la talla por si solos no son suficien-
tes para valorar de forma adecuada el estado
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Tabla 1. Medicién de segmentos corporales

Desviacion

Formula para estimar estandar de la

Segmento corporal Medicion la talla (T) (cm) estimacion (cm)
Longitud de tibia (LT) Distancia desde borde superior-medial de la tibia T=(3,26 X LT) +30,8 14

hasta el borde inferior del maleolo medial
Longitud de brazo (LB) Distancia desde el acromion a la cabeza del radio T=(4,35%1B)+21,8 1,7
Altura talén-rodilla (AR) | Distancia desde el talon hasta la superficie anterior T=(2,69 X AR) + 24,2 11

especifico

del muslo sobre condilos femorales. Instrumental

Longitud cubital

Distancia entre el codo y el punto medio mas
prominente de la mufieca (apéfisis estiloides)

Varones: 0,96
Mujeres: 0,94

Varones: altura (cm)=
4.605C+1.308A+28.003
Mujeres: altura(cm)=
4.459U+1.315A+31.485

(C= clibito, A= afios)

nutricional. Por ello, debemos recoger también
la medicion del perimetro braquial y pliegues
cutaneos. Los pliegues nos pueden servir para
estimar la cantidad de grasa, aunque hay que
tener precaucion al valorarlos, ya que estos ni-
fos tienden a almacenar mas grasa de forma
central, por lo que los pliegues pueden infrava-
lorar sus dep6sitos grasos. La presencia de peri-
metro braquial o pliegue tricipital inferiores al
percentil 10 para la edad y sexo nos debe aler-
tar sobre una posible desnutricion.

Una vez recogidas las medidas antropométri-
cas, debemos compararlas con patrones de re-
ferenciay calcular los percentiles o Z-score para
edad y sexo. Existen graficas especificas para
algunas patologias, como PC. Sin embargo, es-
tas graficas estan realizadas con nifios de dife-
rente gravedad, algunos con malnutricién, por
lo que no deben de ser consideradas el patron
ideal de cdmo deben crecer estos nifios. En este
sentido, el reciente documento de consenso de
la ESPGHAN sobre el seguimiento nutricional
de nifos con patologia neurolégica recomien-
da utilizar patrones de referencia de nifios sa-

nos, como los patrones de la OMS. Deberemos
prestar atencion a la evolucién de cada nifo,
y a que siga su carril de crecimiento a lo largo
del seguimiento.

No existe ninglin marcador que pueda identi-
ficar un estado de desnutricion con una buena
sensibilidad y especificidad. A nivel bioquimi-
co los niveles de albumina y de prealbimina
generalmente son normales. Estos nifios con
frecuencia tienen baja ingesta de minerales, lo
que puede conducir a déficits de micronutrien-
tes. Es recomendable evaluar de forma anual el
perfil férrico, zinc, vitamina B12, 4cido félico y el
metabolismo fosfocalcico (calcio, fosforo, PTH,
250H-vitamina D). En nifios con tratamiento
antiepiléptico se debe valorar la carnitina, que
en ocasiones estd disminuida. Los niveles séri-
cos de minerales no reflejan de forma correcta
laingesta, ya que se mantienen normales a pe-
sar de ingestas bajas, al estar regulados por la
homeostasis. Se recomienda estudio analitico
de manera anual.
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2.2. Requerimientos nutricionales

Es dificil establecer los requerimientos caléricos
de estos pacientes, ya que no hay recomenda-
ciones especificas. En muchas ocasiones, pre-
sentan menos necesidades energéticas, debido
a la inmovilidad e hipotonia. Sin embargo, en
algunas ocasiones pueden tener aumento de
requerimientos, en nifnos con movimientos ano-
malos continuos o con hipertonia importante.
Se han publicado ecuaciones especificas para
calcular los requerimientos energéticos en ni-
fios con PC, que tienen en cuenta el grado de
afectacion motora. La ESPGHAN recomienda
utilizar formulas para nifios sanos, teniendo
en cuenta que pueden sobreestimar las nece-
sidades caldricas. A efectos practicos, estos cal-
culos se tomaran como punto de partida, y es el
seguimiento evolutivo del paciente lo que nos
hard ir modificando los aportes.

Requerimientos proteicos: no hay evidencia
para sugerir que las necesidades proteicas sean
diferentes a las de nifios sanos. Por tanto, usa-
remos como referencia las DRI (Dietary Referen-
ce Intakes), teniendo en cuenta que deberemos
aumentar el aporte proteico en casos de desnu-
tricion severa o si existen ulceras de decubito.

En relacion a los micronutrientes, se recomien-
da utilizar como referencia las DRI para nifios
sanos. Se ha observado en nifios con afectacion
neurolégica una baja ingesta de micronutrien-
tes, especialmente de hierro, folico, calcio y vi-
taminas C, Dy E, por lo que se monitorizarany
si es necesario recibiran suplementacion.

Debemos prestar atencion al estado de hidrata-
cion. La disfagia orofaringea, el babeo y la falta
de capacidad de comunicar la sensacion de sed
son factores de riesgo de deshidratacion, por lo
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que debemos realizar un seguimiento regular.
Ademas, puede agravar otros problemas, como
el estrefiimiento.

2.3. Soporte nutricional

Ante un deterioro del estado nutricional, se
debe planificar un soporte nutricional progre-
sivo. Las recomendaciones para los nirios sa-
nos proporcionan un punto de partida util, pero
se necesita realizar una evaluacion periddica
individualizada. La forma mas sencilla es mo-
nitorizar la evolucion de la antropometria en
respuesta a la intervencion nutricional.

Silavia oral es segura, se pueden utilizar mé-
todos sencillos como medidas posturalesy
cubiertos y utensilios adaptados. Es util la parti-
cipacion de logopedas especializados. También
se puede modificar la textura de los alimentos
mediante espesantes, o triturar los alimentos
para reducir la necesidad de masticacion y dis-
minuir la fatiga y duracion de la comida. Una de
las primeras medidas sera aumentar el aporte
calérico enriqueciendo la dieta: afadir aceite
de oliva, frutos secos, quesitos...; elaborar bati-
dos conteniendo frutas naturales, frutos secos,
galletas y yogur; afadir a la pasta frutos secos
en polvo, salsa bechamel, queso rallado, etc.;
rebozar con huevo y pan rallado las carnes 'y
pescados; croquetas de elaboracion casera, etc.

Si el estado nutricional no mejora, se planteara
la suplementacion con productos especificos,
bien médulos o férmulas poliméricas normo o
hipercaléricas, preferiblemente con fibra.

Cuando la ingesta oral es insuficiente 0 no es
segura, debe plantearse iniciar una nutricion
enteral (NE) invasiva. Debe considerarse en ni-
fios con alteracion de la deglucion severa, cuan-
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do los tiempos empleados en la alimentacion
son muy prolongados y en casos en los que no
se consiga un aporte de calorias y de nutrien-
tes suficiente por via oral.

El uso de sondas nasogastricas debe reservar-
se para periodos cortos, por lo que no se sue-
len utilizar. Debido a que en estos pacientes
la NE invasiva es esperable que se prolongue
durante mucho tiempo, de entrada, se suele
plantear laimplantacion de una gastrostomia,
que suele realizarse por técnica percutanea. Si
existe sospecha de reflujo gastroesofagico, de-
bemos realizar pruebas complementarias para
objetivarlo, y en estos casos puede ser necesa-
rio realizar gastrostomia quirdrgica asociando
técnica antirreflujo en el mismo procedimiento.
El soporte nutricional mediante gastrostomia
es efectivo para revertir la desnutricién y para
mantener un estado nutricional adecuado, y se
ha asociado a una mejora en la calidad de vida
de los nifios y de sus cuidadores.

El modo de infusion dependera del estado del
nifoy su tolerancia. Se pueden administrar to-
mas fraccionadas en bolos o de forma continua,
o bien tomas fraccionadas durante el diay una
infusion continua nocturna.

En nifios menores de un afo con buen estado
nutricional se prefiere una férmula para lac-
tantes normal, mientras que si presentan des-
nutricion se elegird una formula hipercaldrica.
En niflos mayores de un afio, se utiliza una for-
mula polimérica pediatrica normocalédrica (1
kcal/ ml), preferiblemente con fibra. En nifios
con requerimientos aumentados, o que no to-
leran bien el volumen necesario, se puede usar
una férmula hipercalérica (1,5 kcal/ml), con una
cuidadosa monitorizacion del estado de hidra-
tacion. En ocasiones debemos emplear dietas
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semielementales o elementales para facilitar
el vaciamiento gastrico. En nifios con gastros-
tomia se ha documentado mejora del vacia-
miento gastrico y de los episodios de reflujo
si laformula utilizada es a base de seroprotei-
nas en el 50% respecto a las de 100% caseina,
ademas de mejorar las nduseas y los episodios
de arcadas. Por la gastrostomia se pueden usar
dietas trituradas o formulas poliméricas com-
pletas, mientras que por sonda solo se utiliza-
ran formulas poliméricas.

3. PROBLEMAS ASOCIADOS EN NINOS CON
ENFERMEDAD NEUROLOGICA

3.1. Disfagia orofaringea (DOF)

La disfagia es la alteracién en la deglucién de
alimentos en una o mas de sus tres fases (oral,
faringea y/o esofagica). Puede afectar en dife-
rentes grados, llegando incluso a la incapacidad
total de alimentacion por via oral. La prevalen-
cia puede llegar al 90% en nifios con PC y/o
trastornos del desarrollo, y se relaciona con la
gravedad de la discapacidad. La ESPGHAN reco-
mienda valorar siempre la disfagia en nifios con
discapacidad neuroldgica, incluso en ausencia
de signos o sintomas claros. Las complicaciones
de la disfagia pueden ser el retraso del creci-
miento, infecciones respiratorias de repeticion,
desnutricién, trastornos inmunolégicos, enfer-
medades cronicas e incluso la muerte.

La deglucion tiene dos caracteristicas funda-
mentales: |a eficacia de la deglucion, es decir,
la posibilidad de ingerir los nutrientes y el agua
necesarios para una correcta nutricién e hidrata-
cion, y la seguridad, que permite el aislamiento
de la via aérea durante la ingesta. Es un proce-
so complejo que requiere la coordinacion de los
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nervios craneales trigémino (V), facial (VI1), glo-
sofaringeo (IX), vago (X), espinal (XI) e hipogloso
(XI1), del tronco cerebral, de la corteza cerebral
y de 26 musculos de la boca, faringe y eséfago.
Cualquier anomalia que afecte a estas estructu-
ras puede repercutir en la capacidad de deglutir.

La deglucion normal se divide en cuatro gran-
des fases:

. Fase oral preparatoria: bajo control volunta-
rio, su objetivo es la masticacion y la forma-
cion del bolo.

. Fase oral: también voluntaria, se caracteriza
por la propulsion del bolo por accion de la
lengua.

. Fase faringea: es involuntaria y da lugar al
reflejo deglutorio, caracterizado por el cierre
de la nasofaringe y de la via respiratoria (ele-
vacion y desplazamiento del hioides, descen-
so de la epiglotis y cierre de cuerdas vocales),
apertura del esfinter esofagico superiory la
contraccion de los musculos constrictores
faringeos.

. Fase esofdgica: se inicia con la apertura del
esfinter esofagico superior seguido de |a pe-
ristalsis esofagica.

Los nifios con lesiones cerebrales suelen tener
dificultad para controlar la lengua y para ma-
nipular el bolo alimenticio, y presentan proble-
mas para mover la comida desde la boca hasta
la faringe, retrasando el acto de tragar en Ia fa-
ringe. Un retraso o falta del inicio de la deglu-
cion incrementaran el riesgo de aspiracion por
desproteccion de las vias respiratorias. La mayo-
ria de estos pacientes presentan alguin grado de
disfagia, siendo la orofaringea la mas frecuente.
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Hay que sospechar disfagia en pacientes con
discapacidad neuroldgica o pacientes de ries-
go que presentan babeo excesivo, problemas
al masticar, expulsion de comida de la cavi-
dad oral, exceso de duracion de las comidas
(mas de 45 minutos), distrés respiratorio, tos,
rubefaccion facial o estornudos durante la ali-
mentacion. También si existe historia clinica re-
currente de infecciones respiratorias.

Las consecuencias de los trastornos deglutorios
pueden ser diversas y pueden afectar la salud:
desnutricion, por la incapacidad de poder inge-
rir la cantidad de alimento adecuado a |a edad,
deshidratacion por la incapacidad de ingerir li-
quidos adecuadamente, problemas respirato-
rios de repeticion o enfermedades pulmonares
cronicas, debido a aspiraciones por alteracion
en la deglucion.

3.2. Diagnéstico

Se debe sospechar DOF en todos los pacien-
tes con PC o discapacidad neurolégica grave,
incluso en los que no presenten signos o sin-
tomas claros.

Para el diagnostico de la DOF se dispone de va-
rios métodos que se detallaran a continuacion.

Es muy util ver comer al nifio, ya que propor-
ciona mucha informacion y es facil de reali-
zar en la misma consulta. Permite sospechar
si existen alteraciones en la deglucidn. La
evaluacion visual directa de la ingesta debe
realizarse, a poder ser, por logopedas o por pro-
fesionales experimentados en la evaluacion
de la funcion orofaringea (médicos, enferme-
ras o dietistas).
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El método de exploracion volumen-viscosidad
(MECV-V) permite identificar de forma precoz
a los pacientes con DOF. Es un método desa-
rrollado en adultos; en nifios con discapacidad
puede ser complicado realizarlo, por lo que se
prefiere una buena observacion de la inges-
tay el apoyo de métodos diagnésticos como
la videofluoroscopia y/o fibroendoscopia de la
deglucion. Consiste en administrar al pacien-
te tres voliumenes crecientes (5-10-20 ml en
adultos, en pediatria es aconsejable adaptar
el volumen seglin edad), en texturas néctar,
pudding y liquido, comprobando si aparecen
signos de alteracion de la seguridad en la fase
faringea y de la eficacia en las fases tanto oral
como faringea. Se considera positivo si apare-
cen tos, cambio de voz o desaturacion durante
la realizacion del test.

Permite obtener una vision directa de la farin-
golaringe durante el proceso deglutorio al in-
troducir un fibroscopio flexible a través de una
fosa nasal hasta llegar al cavum. Se valoran las
degluciones secas sin alimentos y con diferen-
tes texturas y volumenes crecientes, permi-
tiendo detectar aspiraciones sintomaticas y
silentes, asi como la capacidad del individuo
para liberar los posibles residuos de la via res-
piratoria. Sin embargo, no permite la explora-
cion de la fase oral y puede ser una técnica algo
molesta en algunos nifios.

Es el patrén de oro para el estudio de la DOF. Se
recomienda su realizacion ante la sospecha de
DOF en pacientes con afectacion neurolégica
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grave. Es una técnica radioldgica dinamica en
la que se obtienen secuencias de perfil lateral
mientras el paciente ingiere un contraste con
distintos volumenes y tres viscosidades diferen-
tes (néctar, liquido y pudding). Su objetivo es
evaluar la seguridad y eficacia de la deglucion
caracterizando las alteraciones, asi como eva-
luar la eficacia de los tratamientos y cuantificar
el reflejo deglutorio y las aspiraciones silentes.

Sirve también para evaluar otros parametros
relacionados con la disfagia, como la mala oclu-
sion labial, la formacion inadecuada de bolo, los
residuos en la cavidad oral o en el vestibulo la-
ringeoy el retraso en el cierre de la laringe con
la deglucion. En funcion de la gravedad de las
alteraciones de eficacia y/o seguridad de cada
paciente, se daran unas recomendaciones, ade-
mas del apoyo rehabilitador.

3.3. Tratamiento de la DOF

Su objetivo sera mantener una correcta nutri-
cion y evitar las complicaciones respiratorias,
mediante la modificacién del tiempo, postu-
ra, consistencia y contenido alimenticio, para
proporcionar una alimentacién segura y limitar
complicaciones como la aspiracion.

Se establecen unas estrategias de tratamien-
to basadas en modificaciones de la viscosidad
y volumen del bolo, en el tratamiento rehabili-
tadory, si la via oral esta contraindicada, la co-
locacion de gastrostomia.

En funcion de los resultados obtenidos en la
aplicacion de los test diagnosticos, se aplicaran
unas estrategias u otras. En alteraciones leves
de la eficacia, pero con seguridad conservada,
se puede mantener una dieta libre en el pa-
ciente. Si la eficacia estd moderadamente com-
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Figura 1. Algoritmo diagnodstico y terapéutico para el seguimiento nutricional de los pacientes pedidtricos
con enfermedad neuroldgica. (Modificado de: Guia ESPGHAN).
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prometida, habra que disminuir el volumen del
bolo alimenticio y aumentar su viscosidad. Si
las alteraciones son mas severas, ademas de
modificar el bolo alimenticio sera preciso apli-
car estrategias rehabilitadoras con maniobras
modificadoras de la postura deglutoria e incre-
mentar la sensibilidad oral. Finalmente, en ca-
sos graves de disfagia donde no es segura la
via oral, sera preciso valorar |a realizacion de
una gastrostomia.

La terapia logopédica constituye uno de los pi-
lares del tratamiento. Las terapias tienen como
objetivo mejorar el funcionamiento individual
y combinado de los labios, mejillas, lengua y
estructuras faringeas. Las intervenciones han

demostrado mejoras en el tiempo y capacidad
de alimentacion.

3.4. Reflujo gastroesofagico (RGE)

Es frecuente en pacientes con trastornos neu-
rolégicos, hasta un 70% en algunos estudios. Se
atribuye a multiples causas, como alteracion de
la motilidad esofagica, asociada con frecuencia
a retraso en el vaciamiento gastrico. Por otro
lado, el estrefiimiento, la espasticidad, las con-
vulsiones o la escoliosis pueden incrementar |a
presion intraabdominal contribuyendo al mis-
mo. Si la discapacidad implica largos periodos
en posicion supina se puede ver alterado tam-
bién el aclaramiento esofagico.
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Su diagndstico en estos nifos puede ser com-
plicado, precisando un alto indice de sospecha.
Los pacientes pueden no expresar sintomas cla-
sicos como la acidez. Hay que prestar atencion
a los vémitos, dolor, irritabilidad injustificada,
rechazo de la alimentacién, hipersalivacién o
distonias de cuello y cara. En ocasiones la cli-
nica puede confundirse con otras patologias,
como convulsiones refractarias.

La malnutricion, el asma, la tos cronica o las
infecciones respiratorias de repeticion pueden
ser también consecuencias de un RGE no diag-
nosticado.

La endoscopia digestiva alta con toma de biop-
sias en esofago es el método de eleccion para
diagnosticar la afectacion esofagica. La pH-
metria esofagica combinada con la impedan-
ciometria intraluminal multicanal esofagica
puede detectar episodios de reflujo acido, dé-
bilmente acido y no acido. La gammagrafia
puede ayudar en el diagnéstico de la aspira-
cion pulmonar.

El tratamiento sera similar al de los nifios sin
lesion neurolégica, aunque con peores resulta-
dos. El tratamiento consiste en cambios en el
estilo de vida, tratamiento farmacolégico y tra-
tamiento quirurgico. El uso de los inhibidores
de la bomba de protones (I1BP) han demostra-
do ser mas eficaces que los anti-H2. Un ensayo
de IBP con cuidadoso seguimiento clinico es un
manejo aceptable en este grupo de nifos. Los
IBP son superiores a los anti-H2 para la curacion
de esofagitis erosiva y alivio de los sintomas,
aunque no influyen en el volumen del reflujo,
el nimero de episodios de reflujoy la extension
proximal del mismo. Por tanto, algunos sinto-
mas, como el vémito, generalmente persisten
a pesar de la terapia con IBP.
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Hay que tener cuidado con los efectos se-
cundarios, especialmente en tratamientos
prolongados, incluidas las infecciones pul-
monares, digestivas y malabsorcion de mi-
cronutrientes.

El empleo de procinéticos esta en desuso; dada
su poca eficacia y efectos secundarios no se re-
comienda su uso rutinario, considerandolo en
casos de reflujo incontrolado. El baclofeno a do-
sis de 0,7 mg/kg/dia ha demostrado disminuir
la frecuencia de los vomitos y el nimero total
de reflujos acidos.

En los cambios del estilo de vida hay pocos estu-
dios hasta el momento. Se ha estudiado el efec-
tode la pectina como espesante, disminuyendo
el indice de reflujo y los episodios de vomitos
con dietas altas en pectina. Otros estudios
orientan hacia una mejora del RGE con dietas
hipercaléricas y un aumento del IMC. También
se ha documentado mejoria en el vaciamiento
gastrico con formulas de seroproteinas.

Hay que tener en cuenta que los nifios con
discapacidad neuroldgica grave pueden no in-
formar de los sintomas como dolor o acidez
estomacal y no presentar signos como la re-
gurgitacion o la disfagia. En estos casos, solo
las pruebas de diagndstico serviran para mo-
nitorizar la respuesta del RGE al tratamiento.
Esta reevaluacion periddica es recomendada
especialmente en casos de tratamientos pro-
longados. Si el tratamiento médico fracasa o si
existen complicaciones graves del RGE, es pre-
ciso recurrir a la cirugia: la funduplicatura de
Nissen es la mas utilizada. Esta técnica consi-
gue la mejoria de los sintomas en un 80% de
pacientes, aunque tiene una morbilidad de has-
ta un 50% de casos, asi como recurrencias de
la sintomatologia o aparicion de nuevos sinto-
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mas hasta en un 40% de los casos (dumping,
distension abdominal, etc.).

En pacientes con PC, el beneficio potencial de
la funduplicatura debe sopesarse contra el ries-
go de posibles complicaciones posquirurgicas,
recomendandose que sea considerada en ca-
sos refractarios. Respecto a otras posibilidades
quirdrgicas, se recomienda restringir la indica-
cion de la desconexion esofagogastrica total
y esofago-yeyunostomia, como alternativa de
la clasica cirugia antirreflujo, en casos muy se-
leccionados.

3.5. Estrenimiento

Es un problema frecuente en nifios con PC, y
generalmente presenta una menor respuesta
a los tratamientos conservadores habituales.
Se puede asociar a vémitos, saciedad precoz,
hemorroides, fisuras anales, desnutricion y do-
lor abdominal crénico. También puede producir
cambios en el apetito, alteraciones del estado
de animo o infecciones del tracto urinario.

La etiologia depende de varios factores que
pueden estar presentes e interrelacionados
entre si, como pueden ser la limitada o nula
actividad fisica, la escasa ingesta de agua, la hi-
pomotilidad intestinal, algunos medicamentos
anticonvulsivantes, la presencia de fisuras ana-
les y la defecacion dolorosa, asi como otros tras-
tornos asociados, como deformidades dseas,
convulsiones refractarias, desnutricion y tras-
tornos hidroelectroliticos.

El estredimiento puede diagnosticarse con una
historia clinica detallada y un tacto digital pe-
rineal y si es necesario rectal. El tacto digital
debe realizarse al menos una vez al evaluar el
estrefiimiento para conocer el tono, reflejo anal,
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tamano del recto, presencia de heces y sus ca-
racteristicas. Si es preciso puede ser Util la radio-
grafia abdominal o el transito coldnico.

Debe establecerse un tratamiento individuali-
zado para cada paciente. En una primera fase
habria que desimpactar las heces retenidas,
y en una segunda tratar de modificar la dieta
(mayor ingesta de fibra e ingesta adecuada de
liquidos), curar lesiones anales y emplear la-
xantes si son necesarios. Para la desimpacta-
cion se pueden utilizar enemas durante tres
dias consecutivos o laxantes por via oral como
el polietilenglicol (PEG) hasta que el nifio rea-
lice deposiciones liquidas y claras, este ultimo
siempre que el paciente no presente disfagia.
En el tratamiento de mantenimiento pueden
utilizarse laxantes osméticos como el PEG, con
buenos resultados.

3.6. Problemas dentales

La PC se asocia a problemas dentales como
bruxismo, sialorrea, gingivitis y caries denta-
les, debido al RGE, a la deficiente prevenciény
curacion de la caries dental, asi como a una ma-
yor dificultad en el manejo odontolégico de es-
tos pacientes. La prevalencia de maloclusion es
aproximadamente el triple que en la poblacion
en general, que puede explicarse por la adapta-
cion postural craneocervical en estos pacientes.

3.7. Diarrea

En nifios con PC pueden aparecer deposiciones
diarreicas ante diversas circunstancias, como
intolerancia a alimentos, malnutricién impor-
tante, efectos adversos a algunos farmacos, al-
teracion de la flora intestinal, sobreutilizacion
de laxantes o impactaciones fecales con depo-
siciones liquidas por rebosamiento.
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Aparte de su tratamiento agudo asegurando
ingesta de liquidos y electrolitos, debemos dis-
minuir la fibra dietética insoluble y recomendar
comidas frecuentes y en pequenas cantidades.
Se deben revisar los efectos adversos de los far-
macos y valorar un posible sobrecrecimiento
bacteriano.

En los pacientes con nutricién enteral, la dia-
rrea es una complicacion mas frecuente y sue-
le ser debida a errores en la administracion o
prescripcion de la nutricion. Hay que valorar si
existe una administracion demasiado rapida o
abundante (sin progresion al inicio), una eleva-
da osmolaridad de la formula, contaminacion
bacteriana o una temperatura de la mezcla ex-
cesivamente baja.

3.8. Problemas de salud dsea

Son muy frecuente en estos pacientes los pro-
blemas de salud 6sea, ya que presentan dife-
rentes factores que afectan negativamenteala
densidad mineral dsea (DMO), como la escasa
actividad fisica, la desnutricion, una baja ex-
posicion solar y el uso de medicaciones —como
los anticonvulsionantes—que pueden alterar el
metabolismo de la vitamina D. La baja mine-
ralizacion 6sea es un problema grave en estos
pacientes, ya que predispone a padecer frac-
turas, lo que supone una clara afectacion de
la calidad de vida y un problema médico im-
portante. Se recomienda el uso de |a densito-
metria 6sea (DXA) como parte de la evaluacion
nutricional de estos nifios. Se recomienda rea-
lizarla a partir de los 8-10 afios, y realizar con-
troles sucesivos segun los resultados iniciales.
Es importante ajustar los resultados obtenidos
en Z-scores para su edad, sexo y talla, ya que la
DMO varia con la edad y sexo, y ademas se ve
afectada por el tamano corporal.
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Respecto al tratamiento de la osteoporosis in-
fantil, el principal objetivo es |la prevencién de
las fracturas. Deberemos insistir en medidas
preventivas para mejorar la salud dsea, como
minimizar tratamientos osteotoxicos, aumentar
la exposicion solary la actividad fisica, asi como
una adecuada nutricién, garantizando una apro-
piada ingesta de calcio, fésforo y vitamina D en
la dieta. Una vez instaurada la osteoporosis, se
han utilizado con éxito los bifosfonatos en pa-
cientes con DMO baja y fracturas patoldgicas.
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