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INFORME  Atencion nutricional

de las enfermedades neuromusculares

Las necesidades nutricionales

fisiologicas del organismo

El organismo para funcionar necesita nutrientes es
energia. Varian segun la edad, el sexo, el peso, la

estado general. Las células utilizan los nutrientes
las moléculas fundamentales.
carburante que permite llevar a cabo todas las acti

fabricar todas

El metabolismo es un proceso
constante en el cuerpo humano

Las células del organismo
degradan continuamente molécu-
las procedentes de la alimentacion
(los nutrientes) para fabricar
(sintetizar) las destinadas a sus
propias necesidades. Esta
degradacion  produce también
energia, que es consumida por las
células durante las reacciones
guimicas que se llevan a cabo.

Este proceso de transformacion
continua (degradacion y sintesis)
se denomina metabolismo. Es mas

enciales 'y
actividad fisica y el
esenciales para
La ener gia es el
vidades celulares.

0 menos elevado segun la
actividad pero no se detiene nunca.
Incluso en reposo, el organismo
necesita energia y nutrientes que
debe aportar la alimentacion diaria.
El excedente se almacena para
satisfacer posteriores necesidades.

Necesidades variables

* Necesidades deenergia

Las necesidades energéticas
bésicas de los seres humanos se
utilizan, el 60 % aproximada-
mente, para mantener el
funcionamiento del organismo
(metabolismo basal, regulacion de
la temperatura corporal y creci-
miento) vy, el 10 %, en la
digestion. La actividad fisica
constituye el 30 % de las necesi-
dades globales. Las necesidades
energéticas globales (expresadas
en calorias) varian con la edad y
la actividad.

Por ejemplo, aproximadamente, la
necesidad caldrica diaria es de
2000-2500 Kcal para hombres,
1700-2000 Kcal para mujeres y
entre 1300-1800 para nifios entre
4y 9 afios (aunque dependera del
peso/talla/actividad). En adultos
con mas de 1 hora de actividad
fisica diaria deben incrementar
entre  200-500 kcal/dia siempre
dependiendo de tipo de actividad.

* Necesidades de
nutrientes esenciales

Los nutrientes esenciales son los
hidratos de carbono o glucidos, las
grasas (ambos son fuente de

La caloria, una unidad
gue mide la energia

e La caloria es la unidad
utilizada para expresar las
necesidades energéticas de un
organismo. En el lenguaje
corriente hablamos de calorias,
pero en realidad se trata de
kilocalorias (1 Kcal = 1 000
Cal). Se utliza también el
kilojulio (1 kcal = 4,18 kJ), la
unidad del Sistema Interna-
cional.

e La caloria permite también
expresar la cantidad de energia
que puede proporcionar un
alimento ingerido por el
organismo. Esta cantidad
depende de las proporciones
de dicho alimento en glucidos,
lipidos y proteinas. Un gramo
(9) de lipidos aporta 9 kcal (es
el nutriente mas energético);
1 g de glucidos o de proteinas
proporciona 4 kcal.
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energia), las proteinas, las vitami-
nas, los minerales y el agua. Se
precisan unas cantidades diarias de
estos nutrientes para tener una
buena salud. Es decir, existen unas
recomendaciones diarias alimenta-
rias (RDA), establecidas por grupos
de poblacién segln sexo, edad y
otras situaciones (niflos, mujeres
durante el embarazo y lactancia,
ancianos, etc.)

Por ejemplo: las RDA de calcio
(mineral esencial en la composicion
de los huesos y dientes) oscilan
entre 900 mgr para los adultos y
1000-1200 mgr para los adoles-
centes. Por su parte, las cantidades
diarias recomendadas (CDR), son
valores medios de nutrientes
recomen- dados para el conjunto
de la poblaciéon. Son los que se
utilizan en el etiquetado de
productos de alimentacion.



Adaptarlaalimentacion a
las necesidades personales

La sensacion de hambre nos indica
gue nuestro cuerpo tiene un déficit
de energia y el apetito nos permite
darle respuesta. Habitualmente,
adaptamos la ingesta de alimentos
a nuestras necesidades, sin
calcular continuamente la cantidad
de calorias que consumimos y las
que precisamos.

En algunas situaciones, es
necesario modificar la cantidad y/o
la calidad de los alimentos que
ingerimos. Esto puede conllevar a
un cambio de los habitos
alimentarios adquiridos y exige
prestar mas atenciébn a los
alimentos que se consumen para
escoger los mas adaptados a
nuestra propia fisiologia. Las
campafas de informacién sobre

nutricion han ayudado a
concienciar sobre la importancia de
llevar a cabo una alimentacion
diversificada. Ayudan a que
sepamos cémo hacerlo recurriendo

a

una serie de
importantes
alimentos tomar de cada grupos
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La sensacion de hambre, saciedad y apetito regulan la
alimentacioén

El cerebro recibe sefales que lo informan sobre el estado nutricional del
organismo y las traduce en mensajes que percibimos: hambre, apetito y
saciedad. Reaccionamos, en funcion de estos mensajes, comiendo o
dejando de comer. Por ejemplo, una disminucién de los niveles de
glucosa (azucar) en la sangre o el estomago vacio generan hambre. Sin
embargo, la distension del estémago, el aumento de los niveles de
glucosa (azlcar), de proteinas o grasas en la sangre tras una comida
inhiben esta sensacion

Asimismo, las sefiales sensoriales regulan el hambre y el apetito (la vista
y el olfato...) al igual que sucede con otros factores socioculturales,
psicoafectivos o, por ejemplo, cognitivos. Es el caso de la hora de la
comida (establecida por reglas sociales), los habitos de alimentacién
familiares, el estado de &nimo (estrés, ansiedad, alegria...), algunos
sentimientos (placer, miedo, culpabilidad...), el estado de salud
(enfermedad), etc. EI hambre es la necesidad de comer, mientras que el
apetito es el deseo de comer. Varian de una persona a otra. La
sensacion de hambre es imperiosa (a veces dolorosa si el estbmago se
contrae) y nos incita a buscar comida. Cuando se come hasta que ya no
se tiene hambre, llega la saciedad. Tener esta sensacién de saciedad es
importante para el bienestar, ya que comer hasta saciar el hambre es
una necesidad fundamental.

fibra, agua, etc.), o cuales hay que
reducir su consumo (grasas,
azlcares simples, alcohol, etc.).

mensajes
para saber qué

(verduras, frutas, cereales, lacteos,

Enfermedades
necesidades especiales

Las consecuencias de una enfermedad neuromuscular m
atencion a las necesidades de alimentacion permite
considere mas adecuada a las caracteristicas indivi
equilibrio en la alimentacion, permite sentirse mej

a la enfermedad.

Necesidades relacionadas con
la actividad fisica

Las necesidades energéticas
basicas de una persona con una
enfermedad neuromuscular son
casi las mismas que las del resto
de la poblacién, ya que el 70 % son
necesidades comunes.

Sin  embargo, las que son
requeridas para la actividad fisica
son inferiores a la media debido a
la disminucion de la fuerza
muscular (salvo en enfermedades
poco discapacitantes). Por ejemplo,

neuromusculares:

odifican las necesidades del organismo. Prestar
abordarlas mejor. Alimentarse de la manera que se
duales, siguiendo siempre los grandes principios de
or y poder enfrentarse a las dificultades delavi da diariay

en el caso de los nifios con
distrofia muscular de Duchenne,
que tienen entre 7 y 10 afios y
gque conservan la capacidad para
caminar, el gasto energético
ligado a la actividad fisica es de
un 25 % en vez de un 30 %. Por
lo tanto, las necesidades caldricas
globales son un poco menos
elevadas. En el caso de nifios con
atrofia muscular espinal de tipo II,
tan solo es de un 6 %, por lo que
las necesidades caldricas son
muy inferiores. Esto implica que
hay que comer proporcionalmente
menos (ingerir menos calorias),

en funcion de la actividad fisica.

Necesidades puntuales

Las necesidades  energéticas
aumentan durante los episodios
infecciosos 0, por ejemplo, los
periodos de estrés, que pueden ser
mas frecuentes en enfermedades
neuromusculares. Las infecciones
respiratorias, en particular, exigen
aumentar el aporte energético ya
que, a menudo, se tiene menos
hambre. La debilidad de los
musculos respiratorios hace que
aumente el trabajo dedicado a la
respiracion y la energia necesaria.
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Las intervenciones quirdrgicas
como la artrodesis vertebral son las
que mejor se toleran (mejor cicatri-
zacion, menos riesgo operatorio,
recuperacion mas rapida...)
cuando el estado nutricional es
correcto. Por este motivo, suele ser
necesario, antes de la intervencion,
ajustar el aporte nutricional de
calorias y la composicion de
nutrientes esenciales para
optimizar el peso. Cuando Ila
movilidad disminuye, un buen
estado nutricional permite disminuir
los dolores derivados de la presion
sobre ciertas zonas corporales y
hace que las movilizaciones
realizadas por el cuidador sean
menos dolorosas.

Pautas nutricionales
habituales

No en todas las enfermedades
neuromusculares es necesario con-

Conocer nuestras necesidades, respetarlas y hacer

respeten...
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trolar el aporte nutricional méas de lo
habitual. Sin embargo, un buen
estado nutricional ayuda a
enfrentarse mejor a ellas. Por este
motivo, respetar las pautas
nutricionales estd aln mas
justificado. Para saber como
alimentarse bien se aconseja
recurrir a profesionales de la
nutriciébn  (dietista, médico nutri-
cionista, etc.) a ser posible,
especializados en enfermedades
neuromusculares. Esto permite
revisar la alimentacion en funcion
de la enfermedad, su evolucién y
las circunstancias. Con el tiempo y
los habitos, cada persona conoce
mejor los alimentos adecuados
para su nutricion, los que aportan
mas energia, la mejor manera de
repartir los aportes alimentarios a lo
largo del dia las necesidades
especificas (hidratacion, hidratos
de carbono o gllcidos, grasa...)y
puede decidir por si misma.

que se

«Desde el principio comprendi la importancia de tener una alimentacion
equilibrada, en especial, para vivir mejor con la enfermedad, y disfruto
comiendo. Tengo distrofia muscular de Duchenne y como sin dificultad, pero
debo controlar no adelgazar, dado que mi peso medio ronda los 36 kg. Pesar
menos me preocupa sobre todo por los roces y las escaras.

Vivo en una residencia desde hace 7 afios (tengo 29 afios). Aqui, las
comidas se preparan in situ. Los diferentes menls responden a las
necesidades nutricionales de los residentes. Durante un largo periodo, las
comidas que servian no se correspondian con mis necesidades. Las
cantidades eran demasiado justas, no podiamos repetir y, por la noche,
habia pocos feculentos, algo que yo necesito. Tenia hambre y estaba
adelgazando. jLlegué a perder 4 kg! Al indicarselo al equipo médico, me
prescribieron complementos dietéticos. Los tomé 2 veces al dia durante
cerca de 1 afio, pero no era lo ideal ni por el sabor ni por el bienestar

intestinal.

Para mi, la solucion era otra. Queria que el equipo encargado de preparar la
comida tomara consciencia de la importancia de tener en cuenta la opinion
de los residentes y de sus necesidades. Varios de nosotros tomamos la
iniciativa. Dimos a conocer nuestra opinion a los responsables de la
residencia. Explicamos al jefe de cocina los problemas que teniamos con la
comida, la poca atencion que se prestaba a nuestros deseos, como sucedia
con querer raciones mas grandes y platos apetitosos (a veces trituraban
todos los alimentos del plato y los servian asi). Poco a poco, nuestras
reivindicaciones se fueron abriendo paso hasta que la direccion sustituy6 al
equipo de cocina por otro que respetaba mas nuestra opinion. Esto tuvo un

impacto muy positivo.»

[N. de las T.: Tanto este testimonio, como todos los demas del texto,
recogen las palabras textuales de personas que viven en Francia y
reflejan sistemas de actuacion seguidos en este pais]

de las enfermedades neuromusculares

Necesidades  especificas en
algunas enfermedades

En algunas enfermedades, el aporte
nutricional debe controlarse de
manera puntual o a largo plazo. En
la distrofia muscular de Duchenne,
como en todas las miopatias
progresivas en las que la afectacion
muscular va aumentando, el periodo
de pérdida de la capacidad de la
marcha favorece el aumento de
peso. Para prevenirlo, debe
modificarse la alimentacion. Es
decir, hay que limitar alimentos vy
preparaciones demasiado caloricas
(azlcar, grasas, frituras, etc.) y llevar
una dieta equilibrada.

En la edad adulta, puede que se
inicie un proceso de adelgaza-
miento debido a las dificultades
para alimentarse, a los problemas
respiratorios, etc. Puede ser
necesario enriquecer la alimenta-
cién consumiendo alimentos mas
grasos. Durante un tratamiento con
corticoides, y con caracter
preventivo, se prescribe una
alimentacion pobre en glacidos
simples para control de peso, baja
en sal para evitar retencién de
agua, rica en proteinas y
enriquecida en calcio y vitamina D
para prevenir la osteoporosis.

En la atrofia espinal, asi como en
las enfermedades neuromusculares
en las que la masa muscular es
débil (miopatias congénitas...),
existe un riesgo importante de
hipoglucemia (caida brusca de los
niveles de glucosa (azucar) en
sangre) y de deshidratacion.

Esto sucede sobre todo en el caso
de los nifios, a causa de sus bajas
reservas energéticas y de agua.
Como medida preventiva, se
aconseja beber con frecuencia y
repartir la ingestion de alimentos a
lo largo del dia. Se puede afiadir,
un tentempié a media mafiana y a
media tarde. Algunas enferme-
dades metabdlicas musculares
exigen dietas especificas. Por
ejemplo, en la glucogenosis
muscular de tipo lll, se recomienda
una dieta mas rica en glucidos
complejos y repartir las comidas a
lo largo del dia para escalonar el
aporte energético.



El seguimiento

nutricional

N / SABER Y ENTENDER INFORME  Atencion nutricional de las enfermedades neuromusculares

en

las enfermedades neuromusculares

El estado nutricional puede verse afectado por las
mas limitada. Un desequilibrio nutricional
Tanto una como otra acentlan los efectos de la enfe
como objetivo prevenir las dificultades, sobre todo
equilibrio alimentario, detectar dichas dificultade

satisfactorias.
Revisiones yexamenclinico

Cuando la situacion es estable, la
frecuencia de las visitas a la
consulta multidisciplinar es
generalmente de una a dos veces
al aflo. La periodicidad de estas
visitas es muy importante para
identificar variaciones de peso a lo
largo del tiempo y comprobar que
el crecimiento es adecuado.
Durante un examen clinico, el
médico puede detectar un estado
de delgadez o, por el contrario, un
aumento de peso que debe
vigilarse y hacerse una idea del
estado nutricional. Puede valorar
las consecuencias de todo esto,
tales como dolores en las zonas
de roce, dificultades ortopédicas
relacionados con el sobrepeso,
cansancio excesivo, dificultades
para respirar, etc.

Asimismo puede plantear la
repercusion de los problemas
emocionales en la alimentacion. El
dietista puede participar en esta
consulta, en particular cuando
deben establecerse medidas
dietéticas.

Encuesta sobre alimentacién

Saber como se alimenta la persona
diariamente permite ajustar la
alimentacion a sus necesidades,
en funcién de sus gustos y habitos
culinarios familiares. Para esto, el
médico y, generalmente, el dietista
interrogan a la persona, al nifio y a
sus padres sobre las caracteris-
ticas cuantitativas y cualitativas de

sus comidas (nimero de comidas
por dia, qué alimentos, en qué
cantidades...). Intentan conocer
la manera en la que se llevan a
cabo las comidas y las
dificultades que existen (dificul-
tades para tragar, atragantarse,
comidas  demasiado largas,
tensiones familiares a lo largo de
estas, etc.). Cuando la informa-
cién es confusa o insuficiente, el
dietista puede pedir que se anote
dia a dia la composicion de las
comidas. De este modo, los
desequilibrios alimentarios apare-
cen con mas claridad, lo que

dificultades para alimentarse o por una actividad f  isica

duradero puede dar lugar a la desnutricion o a la obesidad.
rmedad. El seguimiento nutricional periddico tiene

porque sensibiliza sobre la importancia de un buen

s lo antes posible y proponer soluciones nutriciona les

actuaciones que hay que poner
en marcha.

Medicién del peso vy la
estatura

El peso se revisa en cada
consulta. En caso de que existan
dificultades para mantenerse de
pie o subir a una balanza, se
utiliza una silla con bascula. Para
seqguir la evolucion del peso a lo
largo del tiempo, los valores
obtenidos se trasladan a una
curva de crecimiento (de 0 a 18

contribuye a determinar posibles afios).

El seguimiento nutricional no se puede
seguimiento multidisciplinar

«Soy neuropediatra en una consulta multidisciplinar. Llevo a cabo el
seguimiento, desde el punto de vista médico, de nifios y adolescentes con
enfermedades neuromusculares. El seguimiento nutricional no se puede
separar del de las otras funciones del organismo. Las mediciones simples
(peso, estatura...) que se realizan en cada consulta nos permiten seguir la
evolucion del estado nutricional a lo largo del tiempo, y sirven ademas
para interpretar otros datos como el valor de la capacidad vital.

Todas las funciones del organismo estan relacionadas. Por lo tanto, si una
se debilita, el cuerpo debe compensarlo. La funcién de nutricién es la base
de todas las demas. Cuando el organismo se alimenta con carburante y
nutrientes esenciales, en funciéon de sus necesidades, se encuentra mejor.
Por este motivo, en las enfermedades neuromusculares, un desequilibrio
nutricional persistente es todavia mas perjudicial puesto que algunas
funciones pueden ya estar debilitadas (muscular, respiratoria, cardiaca...).
Debemos sensibilizar a las personas afectadas (y también los cuidadores) de
la importancia del seguimiento nutricional en estas enfermedades. No debe
guedar en segundo plano con respecto al de las funciones respiratoria,
ortopédica, etc. Si surgen dificultades en la alimentacion, sean las que sean,
es necesario tomar consciencia de la importancia que tiene hablarlo con el
equipo médico para encontrar soluciones.

Cambiar la manera de alimentarse requiere tiempo y paciencia ya que el
acto alimentario sustenta, de hecho, muchas otras cosas mas que la accién
de nutrirse. Sin embargo, siempre merece la pena porque cuando una
persona muy delgada vuelve a ganar peso, su bienestar general mejora.»

separar del
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La estatura se mide, en la mayoria
de los casos, acostado boca
arriba. Si no es posible a causa de
las retracciones articulares, se
mide la envergadura de los
miembros superiores (distancia de
una mano a otra con los brazos
abiertos) o la longitud del tibia

El indice de masa corporal (IMC
o indice de Quételet) es igual al
peso (kg) /talla (m) Este indice
sirve para calcular si la persona
estd demasiado delgada, tiene
una corpulencia normal,
sobrepeso u obesidad.

Es  fundamental que se
mantenga la periodicidad de las
mediciones a lo largo del tiempo.

Al compararlas, el médico observa
si la evolucion del peso y de la

INFORME

Atencion nutricional

estatura es normal con relacién a
la enfermedad o si se acerca a la
obesidad o a la desnutricion. Es
dificil, de hecho, tomar como
referencia las curvas de peso y
estatura que se aplican a la
poblacion general. En la distrofia
muscular de Duchenne, los
médicos  utilizan una curva
peso/estatura especifica que se ha
establecido.

Herramientas de evaluacion
masespecificas

« Determinar la composicion
corporal

- Medir la circunferencia del brazo

con una cinta métrica y la del

grosor del pliegue cutaneo en la

Los profesionales que realizan el seguimiento nutri cional

y su atencion

« En la consulta multidisciplinar

El médico coordinador (pediatra, neurélogo, médico de medicina fisica y de
rehabilitacién...) con la ayuda de su equipo (personal de enfermeria,
auxiliares...) es responsable del seguimiento médico y de la atencion.
Colabora con otros profesionales:

- Dietista: esta integrado en el equipo médico, ofrece la informacion
nutricional atil y sigue a los pacientes en los aspectos dietéticos. Identifica
sus habitos de alimentaciéon para proporcionar los consejos mas adecuados
gue permitan adaptar la alimentacion.

- Médico gastroenterologo: busca una causa digestiva a los problemas de
nutricion.

- Médico nutricionista: confirma que el problema nutricional no tiene una
causa patologica.

- Médico endocrinélogo: busca una causa hormonal a los problemas de
nutricion.

- Cirujano gastroenterélogo: lleva a cabo los procedimientos endoscopicos
relacionados con la atencion nutricional y digestiva (gj: colocar la sonda de
gastrostomia...).

- Estomatélogo, dentista, ortodontista, etc. participan en la atencién a los
aspectos relacionados con los dientes y la mandibula.

- Psicélogo: en caso de dificultades nutricionales, ayuda a evaluar si se trata
de aspectos fisiolgicos y psicolégicos.

* Los profesionales de atencion primaria

Las consultas periédicas con los profesionales sanitarios de atencién
primaria pueden contribuir a la sensibilizacion en relacion con los aspectos
nutricionales, al diagnoéstico de una situacion nutricional precaria y su
atencion Nos referimos al dietista, médico de cabecera, fisioterapeuta,
ortofonista, enfermero(a), personal auxiliar de enfermeria para atenci6n
domiciliaria, del centro de dia o de la residencia de especializada, e incluso
en el centro escolar cuando se trata de un centro de educacién especial
(CEE, en Espafa. EREA en sus siglas en francés). Estos profesionales a
veces estan en contacto con la consulta multidisciplinar.

de las enfermedades neuromusculares

parte posterior del brazo (pliegue
tricipital), gracias a una pinza
especial (la medida es indolora),
permiten  seguir la evolucién
ponderal de la persona y calcular la
proporcién de masa grasa.

- La impedanciometria es una
técnica indolora y rapida que mide
la proporcién de masa magra y de
masa grasa. Por medio de un
aparato, se hace pasar una
corriente  eléctrica  de baja
intensidad al cuerpo. Dado que
esta circula mas lentamente a
través de la masa grasa que a
través de los demas tejidos, se
puede deducir su proporcion. Esta
medicion, incorporada en algunas
balanzas, no es posible si existe un
artefacto metdlico en el cuerpo.

 Evaluar las necesidades
energéticas

Para conocer las necesidades
energéticas nutricionales de una
persona en reposo o después de
una comida, se mide el gasto
energético. Se utiliza una técnica
denominada calorimetria indirecta.
La persona respira a través de una
mascara buconasal o un “canopy”
(globo transparente en el que se
introduce la cabeza) conectado a
un aparato que mide el oxigeno
(O2) consumido y el CO» expulsado
por la respiracion. Esto permite
deducir el gasto energético y por
tanto las necesidades energéticas.

Seguimiento nutricional 'y
prevencion

La prevencion es esencial para
distanciarse lo menos posible del
equilibrio nutricional. Realizar el
seguimiento en la  consulta
también, es una oportunidad para
recibir educacion nutricional. El
dietista es el que suele
proporcionar la informacion
nutricional general y especifica en
relacion con la  enfermedad
neuromuscular: cudles son los
beneficios de comer de manera
equilibrada, como conseguirlo, con
gqué aspectos nutricionales hay que
tener cuidado en relacién con la



enfermedad, como enriquecer la
alimentacion, como comer menos,
cuales son los trucos para
alimentarse mas facilmente cuando
se tienen dificultades, etc.

Una educacion nutricional precoz
sienta las bases de unos buenos
hébitos alimentarios futuros.
Permite, asimismo, modificar los
hébitos de alimentacion
inapropiados y sensibilizar sobre
determinadas  cuestiones.  Por
ejemplo aquellas relacionadas con
el alcohol, en particular en el caso
de los adolescentes con
enfermedades  neuromusculares.
Estos, al igual que los demas
adolescentes, pueden tener
conductas alimentarias de riesgo.
Sin embargo, en estos casos, las
consecuencias de dichas
conductas se incrementan por la
enfermedad neuromuscular que
padecen, pero no siempre se
presta atencion a los riesgos que
conllevan. Llegan, incluso, a
ignorarse deliberadamente.
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Sensibilizar y fijar los objetivos nutricionales g ue hay que
conseguir

«Como dietista, trabajo con nifios y adolescentes (algunos con
enfermedades neuromusculares) en un Centro Regional de Educacion
Adaptada. El seguimiento nutricional de estos jovenes, algunos de ellos
internos, se basa en el control de todo el equipo médico del centro (médico,
personal de enfermeria, fisioterapeuta y yo misma). Cuando ingresan, el
meédico los recibe a todos, después me retno con ellos periédicamente. Al
principio, fomento la confianza. Es muy importante ya que, a veces, hay que
actuar con estos jovenes que toman muchos medicamentos en un campo
que para ellos es sinénimo de libertad de eleccion: la comida.

Realizo una valoracion de habitos alimentarios para saber cémo se
alimentan en casa, en el comedor, si se saltan alguna comida (lo que ocurre
a menudo en los adolescentes), qué cantidades toman, etc. Si hay que
cambiar los aportes nutricionales, les pongo dos objeticos: uno facil y otro
mas dificil. Por ejemplo, beber mas y suprimir la carne por la noche o tomar
verduras a mediodia y por la noche (cosa que para algunos resulta mas
complicado que dejar las golosinas). Les propongo posibles alimentos,
segin sus gustos, y luego hacemos una valoracién periddica. Es
fundamental conseguir que la dietética se integre en la vida de estos
jovenes. Hay que aceptar, también, que esto requiere: tiempo, saber
escuchar, educacion y persuasion. Para ayudarnos hacemos dos
valoraciones nutricionales en los cursos equivalentes a 1° y 3° de la ESO.
Una encuesta realizada en 2010 a los jévenes de los Centros regionales de
ensefianza adaptada nos ha demostrado que la educacién nutricional les
resulta muy Util. Hace que sepan por qué es importante alimentarse bien, no
saltarse comidas, etc. Lo que ya es mucho.»

La desnutricion en las
enfermedades neuromusculares

Cuando las consecuencias de la enfermedad impiden a  limentarse con normalidad, el aporte nutricional
puede ser insuficiente para cubrir las necesidades del organismo. Si no se atiende, la desnutricion pu ede

llegar a asentarse progresivamente.

¢,Cuando hablamos de
desnutricion?

En el caso de los nifios, la
ralentizacion del crecimiento y el
peso (estaturoponderal) en un
periodo de mas de 6 meses es el
primer signo de una desnutricion.
En el caso de los adultos,
hablamos de desnutricion cuando
la pérdida de peso es superior o
igual a 10 % del peso habitual en 6
meses.

Los médicos se basan también en
la modificacion de la composicion
corporal. El organismo humano se

compone de tejido magro (agua,
proteinas sobre todo en el
musculo...) y de grasa (reservas
de energia). La proporcion de
masa magra/masa grasa varia en
funcion de la edad, del sexo, etc.
La disminuciéon prolongada de la impiden masticar bien los alimentos
masa grasa pone de manifiesto
una carencia en los aportes
caldricos. de la  deglucién conllevan

e Los problemas musculares que
afectan los musculos de la cara o
del tubo digestivo dificultan la ali-

mentacion. Por ejemplo: si la boca
no se cierra bien (infraoclusion
bucal), impide poder mantener los
alimentos dentro de la misma para
masticarlos; si los  musculos
masticatorios  estan  debilitados,

(esta dificultad se acentlia con un
mal estado dental); los problemas

dificultades para tragar (disfagia, el

Las causas de la desnutricion bolo alimenticio no atraviesa

adecuadamente la via digestiva
superior) y aumenta el riesgo de
atragantarse, lo que lleva a
alimentarse menos.



. SABER Y ENTENDER

* Los trastornos digestivos (reflujo
gastroesofagico, estrefiimiento,
vomitos...) provocan dolores y
molestias que pueden disminuir el
apetito.

e Los trastornos respiratorios,
cuando estan presentes, provocan
una mala  oxigenacion  del
organismo y un cansancio general.
En estos casos, comer requiere un
esfuerzo suplementario que
aumenta el cansancio y puede
llevar a que poco a poco,
disminuya la ingesta de alimentos.

e La debilidad motora de los
miembros superiores hace que
comer sin ayuda de otra persona
sea dificil. Asi mismo, una comida
gque no se adapta a los gustos del
enfermo, alimentos con una
textura inadecuada 'y unas
condiciones no adecuadas del
entorno en que se come (ruido,
ambiente con agitacion, malas
instalaciones...), incrementan las
dificultades alimentarias.

 El miedo (a atragantarse, a la

Toma de consciencia progresiva

INFORME

Atencion nutricional

mirada de los demas, etc.), la
ansiedad y otras manifestaciones
emocionales pueden acentuar la
falta de apetito y la desnutricién.

Las consecuencias de
ladesnutricién

La desnutricibn da Ilugar a
carencias energéticas (glucidos,
lipidos...) y de nutrientes
esenciales (vitamina A, vitamina E,
selenio, cinc...) que tienen una
incidencia en todas las funciones
fisiolégicas (funciones cardiaca,
respiratoria, digestiva, neurolégi-
ca...).

La desnutricion acentlia la pérdida
muscular ya que cuando los
aportes caldricos de la dieta no
cubren las necesidades
energéticas, el organismo se
abastece de sus reservas de grasa
(masa grasa) y de azlcar
(glicogeno). Si  siguen siendo
insuficientes para producir energia,
utiliza las proteinas tisulares en
particular las del musculo (masa
magra), para producir energia.

La desnutricion aumenta el

«Las dificultades para alimentarse pueden aparecer de manera muy
progresiva, de ahi que concienciarse sobre sus consecuencias sea
generalmente un proceso lento. Estas dificultades no estan ligadas
Unicamente a los efectos de la enfermedad. Es decir, pueden tener un
componente psicolégico (miedo a atragantarse, cansancio por pasar
varias horas sentado a la mesa, vergiienza por no conseguir comer solo,
sentimiento de ser una carga para el resto de la familia...). Poco a poco,
nifios, adolescentes o adultos disminuyen la ingesta de alimentos alegando
gue no tienen hambre o no quieren mas, lo que no siempre es asi. En
realidad no llegan a saciarse y, si bien al principio tienen hambre, después

esta sensacion se atentia.

De este modo, la desnutricion va aumentando. Algunas personas no tienen
consciencia de que estan desnutridas. Otras disimulan la delgadez con ropa
holgada, y con un aspecto agradable. El entorno no siempre quiere ver esta
situacion. El equipo médico, especialmente el personal de enfermeria y las
auxiliares de enfermeria que estan con el paciente y/o sus padres cuando
van al hospital, hablando con ellos, contribuyen a cambiar su percepcién de
la situacion. Los datos objetivos recogidos durante el seguimiento médico
(peso, estatura...) sirven también de apoyo. Si es necesario, se recurre,
asimismo, al psicélogo. Ayudamos asi a ver la situacion mas objetivamente.
Esto es indispensable para que se acepte a atencién alimentaria y sea

eficaz.»

de las enfermedades neuromusculares

Dificultades para tener
sensacion de saciedad

Cuando comemos hasta la
saciedad, estamos satis-
fechos. La saciedad se
acompafia de una sensacion
fisiolégica y psicologica de
bienestar que incita a dejar de
comer. Durante ese periodo
se lleva a cabo la digestion. El
organismo absorbe lo que
necesita, gasta la energia
necesaria y almacena el
EXCEes0 en sus reservas.
Cuando nos alimentamos con
dificultad, comer hasta que ya
no se tiene hambre, es un
verdadero  desafio y
raramente se llega a la
saciedad. El organismo se
adapta reprimiendo la
sensacion de hambre, es
decir, cuanto menos se come,
menos hambre se tiene. El
apetito disminuye progresiva-
mente y lo hace aln mas por
el miedo vinculado a las
dificultades para alimentarse.
La pérdida de apetito puede
ser muy preocupante para el
entorno, ya que querrian que
la persona comiese mas. A
veces, la ingestion de
alimentos se reduce a
cantidades muy pequefias de
comida. Las medidas nutri-
cionales ayudan a volver a
alimentarse  progresivamente
un poco mas, sin forzar, pero
estimulando  lentamente el
placer de comer para ir
acercandose a la saciedad.

cansancio del organismo. Un
organismo desnutrido tiene también
mas dificultades para luchar contra
las infecciones y le cuesta mas
evacuar los desechos (alteracion
del transito intestinal). Ademas, la
delgadez favorece la formacién de
escaras en las zonas de friccion de
la piel puesto que los tejidos
subcutaneos no estan protegidos
por los milimetros de grasa
necesarios. Por otro lado, la imagen
gque se tiene de uno mismo puede
verse afectada por un estado de
delgadez importante.
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Una dieta vari

Los alimentos proporcionan glicidos, lipidos y prot
Se clasifican por familias segun la composicién de

einas (ma

sus nutrientes.

Respetando las indicaciones de consumo permite resp onder a necesidades nut

Familias de alimentos « nutrientes que proporcionan

Productos azucarados (caramelos, azucar, chocolates , refrescos...)
« Glucidos simples (sacarosa, glucosa)

Materias grasas (aceite, mantequilla, nata...)
« Lipidos (cuyos acidos grasos esenciales no pueden ser fabricados por las células)

Carnes, pescados, huevos, etc
« Proteinas (fuente de aminoacidos), lipidos, hierro, vitaminas (B1, B12, A...)

Leche y productos lacteos (quesos, yogures...)
» Calcio, proteinas, lipidos, vitaminas (B2)

Frutas, hortalizas y legumbres

« Glucidos, minerales (potasio, magnesio, calcio...), vitaminas (C,
B1, B6, B9...,betacaroteno), fibras, agua, etc.

Cereales y derivados (pan, pasta, arroz...), féculas
(patatas), legumbres (lentejas, habas...)

* Glucidos complejos, proteinas, minerales (potasio, magnesio,
hierro en las legumbres), vitaminas, fibras

Bebidas (agua, té, café, infusiones, zumo de frutas 2o0)
 Agua, minerales, vitaminas (enlos zumos defrutas...)

¢Nutrientes para qué?

Glacidos: fuente de glicidos complejos y de gliicidos simples (sacarosa, glucosa), carburante del organismo
(neuronas, glébulos rojos...). El exceso se almacena (glicégeno, grasa).

Lipidos: fuente de acidos grasos saturados y no saturados, carburante del organismo (para los musculos, el
higado...). Sirven para fabricar otros lipidos, transportar moléculas (vitaminas...). Entran en la estructura de
las membranas celulares... El exceso se almacena en forma de grasa (85 % de energia almacenada).
Proteinas: fuente de aminoéacidos para fabricar las proteinas celulares. Se utilizan como fuente de
energia, al igual que las proteinas del musculo, cuando las reservas de glicidos y lipidos se agotan.

Vitaminas (A, B, C, D,...): la mayoria de las vitaminas se obtienen a través de los alimentos, otras las fabrica
el organismo. Algunas son antioxidantes (A, C, E), contribuyen a la coagulacion (K), a la solidez de los huesos
(D), etc. Las vitaminas C y B (B1...) solubles en agua no se almacenan (el exceso se elimina). Otras se
almacenan en las grasas (A, D, E, K) y se utilizan cuando hace falta.

Minerales: indispensables pero en muy pequefias cantidades. Mas de 1 g/dia de media para el calcio,
fosforo, potasio, azufre, sodio, cloro y magnesio. Menos de 1 g/dia para los oligoelementos (fltior, hierro, yodo,
cinc...).

Agua: indispensable para el organismo, para irrigarlo y evacuar los desechos.

1‘.
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Referencias

100 g de mant
100 g de nata
100 g de ques
=399 Kcal
*100g de carn
(vaca) =180 kc
-unhuevo=7
* 100 g de past
(rico en glucid

* 100 g de pan
* una manzana

platano = 84
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ada y equilibrada

cronutrientes), vitaminas, minerales y agua (micron utrientes).
Dado que ningun alimento los contiene todos, variar la alimentacion
ricionales medias del organismo y contribuye a mejo rar nuestra salud y bienestar

Pautas de ingesta pararecordar *

L"r‘ Reducir. Noaportannadamas que azticar cuyoexcesosealmacenaenformade
b grasa

!"‘\

El exceso se amacena. No pueden suprimirse puesto que nuestro
organismo las necesita.

De una a 2 porciones por dia. En el caso de los nifios, 1 porcion puede
ser suficiente. Enelcasode losadultos, unaporcion correspondea 100 g (una
hamburguesa, unmuslode pollo, doslonchasdejamén, 2huevos, dosfiletes
pequefiosde salmdn, etc.). Pescado, almenos 2 veces porsemana. Variar

3 porciones por dia .Unaporcion corresponde aunyogur(125g), 1 queso
fresco (100 g), 2 petits suisses (60 g), 30 g de queso, 1 vaso de leche (125 ml).

Almenos 5 porciones aldia .1 porcion corresponde, para un adulto, a
entre 80y100g,altamafiodeunpufio cerradoo 2 cucharadas soperasllenas(1
tomate, 1pufiadodejudiasverdes,1boldesopa,1manzana,?2albaricoques...).
Variar tomandolos crudos o cocidos.

En cada comida y de acuerdo con el apetito. Aportan carburante que
se utiliza de manera progresiva. Alternar arroz, pasta, quinoa, sémola, leguminosas,
etc. Los cereales integrales son mas ricos en nutrientes (vitaminas, fibras...).

Tantaaguacomosequiera. Duranteyentre comidas. Reducir los refrescos
azucarados (ricos en glucidos simples).

© Albachiaraa * Programa nacional francés de nutriciony salud (PNNS: Programme national nutrition santé) http:/iwww.mangerbouger.

Alimentacion equilibrada

caldricas  (valores aproximados) Se consigue con una alimentacién variada que proporcione todos los nutrientes

equilla (en su mayoria lipidos) = 750 Kcal - necesarios. Lo ideal es que la alimentacion aporte un 15 % de proteinas, entre
30 % = 288 Kcal un 30y 35 % de lipidos y entre un 50 y 55 % de glicidos.
o tipo gruyer (mas rico en proteinas) Aspectos especificos
« Glacidos : consumir preferentemente alimentos ricos en gllcidos complejos
e de cerdo = 320 Kcal — 100 g de carne roja - (cereales, pasta, arroz y patatas) mas que alimentos ricos en azlcares simples
al — 100 g de pollo (poco graso) = 124 Kcal (chucherias, bebidas azucaradas....). Reducir los refrescos. ..
5 Keal « Lipidos : consumir preferentemente aceites vegetales (oliva, colza, girasol...),
) pescados grasos (caballa, salmén...), nueces, avellanas, etc. Reducir las
3833 100 g de arroz blanco cocidos = 110 Kcal grasas animales (mantequilla nata...). Reducir los fiambres, bolleria, platos
precocinados. ..
=275 Kcal Cuidado con los alimentos que son a la vez grasos y azucarados (pasteles, natillas,

chocolate, helados).

* Sal: 8 g al dia como maximo (estas recomendaciones han bajado a 5gr/dia).
Debe disminuirse de manera considerable en caso de estar en tratamiento
médico con corticoides.

* Reducir el consumo de alcohol.

=100 Kcal - una naranja = 70 Kcal - un
Kcal

10
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Tratar ladesnutricion

La primera medida que se propone para mejorar el es  tado nutricional es
enriquecer la alimentacion con alimentos grasos y r icos en proteinas
para conseguir a la vez una dieta equilibrada. Otra  serie de medidas que
facilitan asimismo la alimentacion son: adaptar las texturas, ofrecer
alimentos que apetezca comer, mejorar el posicionam iento para las
comidas , o, utilizar productos de apoyo.
tomar en cada comida méas
alimentos ricos en materias gra-
Medidas nutricionales sas, en proteinas y en azlcares
sencillas complejos y recurrir a
complementos dietéticos. Si la
desnutriciébn es muy importante,
el médico propone un objetivo
caldrico que hay que conseguir y
determina  las necesidades
diarias de alimentos que se
deben tomar.

Ante una desnutricion, el equipo
médico de la consulta multi-
disciplinar confirma, en primer
lugar, que no haya otras
disfunciones que provoquen el
problema nutricional. Por ejemplo:
trastornos respiratorios (prescribir
una ventlacion...), estomato-
I6gicos (comprobar el estado de los
dientes, de la mandibula...) y

Enriquecer la alimentacion

digestivos (tratar el dolor, el reflyjo ~ * Enriquecer con grasa. Afiadir
gastroesofagico, estrefimiento...). ~ aceite de oliva a los purés de
A continuacién se proponen una  Patata, vegetales, legumbres,
serie de medidas sencillas para sopas, etc. En ocasiones puede
enriquecer la alimentacion en afiadir mantequilla o nata.
calorias y subsanar las carencias = Enriquecer con grasa 'y
en nutrientes esenciales. Para  Proteinas. Afiadir leche entera
recuperar peso, en un primer (Ilqt_udaoen pol\{o), queso, huevo
momento, puede ser suficiente cocido, alos purés.

Los complementos nutricionales

Complementan el aporte nutritivo cuando este es insuficiente. Son ricos en
proteinas, tienen un elevado efecto saciante y proporcionan un buen
equilibrio en nutrientes. En la practica, los productos con sabor dulce son los
gue mas se prescriben, aunque no siempre gustan y es dificil consumir mas
de 2 o 3 al dia. Se aconseja consumirlos con bastante antelacion al
almuerzo y a la cena para que no desaparezca el apetito. Por ejemplo, es
mejor tomarlos por la mafana, en el desayuno, en vez de productos Iécteds,
gue a media mafiana o por la tarde a la hora de la merienda o justo antes
delacena.

Se considera que suelen favorecer el estrefiimiento (algunos estan
enriguecidos con fibras). Se prescriben con relativa frecuencia a los nifios de
corta edad, pero es mas dificil hacer que los tomen los adolescentes. Se
pueden elegir los que gusten mas probando varias marcas. Cuando hace
calor, se pueden tomar congelados como si fuesen helados. Cuando no son
bien aceptados, los complementos alimenticios pueden reemplazarse
(aunque no sea lo ideal desde un punto de vista nutricional) por natillas o
yogures liquidos que aportan acidos grasos o proteinas. Se pueden espesar
para tragarlos mejor (agua y zumo de frutas con gelificantes).

« Enriquecer con grasa, proteina
y glicidos: tomar de postre o
tentempié: petits suisse, natilla, flan,
queso con mas de 40% de grasa
(salvo pacientes con colesterol algo).
« Distribuir las comidas durante el
dia: en 4, 5 o mas ingestas:
desayuno, media mafiana, comida,
merienda, cena y recena si apetece
si se ha comido poco.

* Mantener una dieta equilibrada
tomar frutas, hortalizas y legumbres
ricas en fibra para el transito
intestinal y ricas en vitaminas y
minerales que ayudan al
funcionamiento del organismo; tomar
cereales para tener energia
(azGcares complejos);  consumir
carne o pescado que son fuentes de
proteinas y acidos grasos.

e Beber con frecuencia: el agua
hidrata las células y facilita la
eliminacion de desechos. Mejora el
trAnsito  intestinal. Tener una
botellita de agua a mano nos
recuerda que debemos beber
frecuentemente.

* El médico puede prescribir, si es
necesario, complementos vitami-
nicos y minerales.

Facilitar la deglucion

e Modificar la textura de los
alimentos. Las texturas mas
suaves o ligeras que reducen la
masticacion se adaptan mejor
cuando esta falla: alimentos
semisdlidos  (flanes,  mousses,
soufflés, verduras muy cocidas...) 0
mMAas pastosos y espesos (pures,
alimentos batidos).

En caso de problemas de
deglucion, deben evitarse los
alimentos de tamafio pequefio y
que se disgregan en la boca (arroz,
lentejas, sémola, biscotes, patatas
fritas...).

La deglucién de liquidos (agua,
zumo de frutas, jarabes...) es dificil
de controlar (las bebidas gaseosas
son mas faciles de deglutir).
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indeterminado son repulsivos.

¢ Reducir las cantidades. Es
ilusorio querer que alguien que no
tiene hambre coma grandes
cantidades. Sin embargo, llenar
poco el plato o poner pocos
alimentos en la cuchara es menos
desalentador. Poco a poco, las
cantidades podran ir aumentando
y, de hecho, se observa que tras
un cierto tiempo (a veces unos
meses) se recupera el apetito.

<E Obtener texturas diferentes

« Las texturas semisdlidas (flanes, mousses, soufflés) se obtienen afiadiendo
claras de huevos a la preparacion y cocinandolo todo junto. Las yemas de
los huevos enriquecen y espesan los liquidos (sopas...) cuando se calientan
lentamente.

e Los purés y los platos con comida triturada se obtienen aplastando,
picando y batiendo los ingredientes. Algunos aglutinantes permiten
homogeneizarlos: harina de trigo o de maiz, fécula de patata, etc. Para hacer
una preparacion untuosa y facil de tragar, se puede afiadir salsa, queso
fundido o, por ejemplo, nata liquida. Con la batidora se obtienen texturas
suaves Y ligeras en particular cuando el alimento se bate con aglutinante.
Este aparato es indispensable para conseguir resultados de buena calidad.

’

EN LA PRACTIC

» Para espesar los liquidos, se pueden utilizar gelificantes. Por ejemplo,
hojas de gelatina de origen vegetal (agar-agar) o de sintesis, como Maizena,
una preparacion a base de almidén de maiz. Segun la dosis de gelificante, el

Mejorar el posicionamiento y

liquido es mas o menos espeso. Por ejemplo, 1 medida de Maizena para laautonomia
“ 100 ml de liquido proporciona una consistencia melosay 2 medidas aportan e Estar bien posicionado.
una consistencia compacta. Para no atragantarse, la espalda
debe estar recta y la cabeza

hacia abajo con el mentén repo-

e Jugar con el sabor y la sando en el pecho. La cabeza no

solo para hacerlos mas agradable

temperatura de los alimentos.  El a la vista (hierbas aromaticas,

reflejo de deglucion se facilita
cuando la informaciéon que aporta
el alimento tiene un sabor

marcado. Es  mejor ofrecer
alimentos calientes, frios o
sazonados que alimentos templa-
dos y sosos mas dificiles de
deglutir. Al igual que es mejor

rodaja de tomate...) son mas
apetitosos.

Por ejemplo, un plato compuesto
por puré de varios alimentos debe
presentar cada uno de ellos por
separado, como se haria en un
plato clasico. Las mezclas de puré
de varios alimentos con un color

debe irse hacia atras (ha de tener
siempre un apoyo). Comer en un

lugar tranquilo permite concentrarse
mejor. Si esto resulta dificil en familia
y si las comidas son tensas, se
puede tomar al menos una parte
de la comida antes que los demas y
el resto, si se desea, con la familia.

optar por una bebida fria o calien-

te que templada. Ayudo al nifio y a su familia a conseguir una alimen tacion
equilibrada

«En la consulta multidisciplinar neuromuscular pediatrica en la que ejerzo
como dietista trabajamos en equipo para llevar a cabo el seguimiento
nutricional de los pacientes. Establezco con el nifio y sus padres las medidas
nutricionales necesarias para regular su peso y los demas déficits nutricionales
identificados, como la carencia de vitaminas. Empiezo con el nifio cuando esta
en el hospital para saber como se alimenta: qué le gusta comer, qué no le
gusta, si le da miedo comer... Los padres me indican como se desarrollan las
comidas en casa y cuéles son los habitos de alimentacién familiares. Pueden
expresar dificultades (tensiones, cansancio, sentimiento de impotencia...),
preocupaciones cuando el nifio come mucho o muy poco, etc. Cuando hay
que cambiar la alimentacion, vuelvo a explicarles al nifio y a su familia las
bases de una alimentacién equilibrada. Elegimos lo que podemos modificar sin
demasiadas complicaciones, teniendo en cuenta los héabitos alimentarios
familiares. Indico los alimentos mas adaptados en funcion del objetivo, los que
hay que suprimir o aumentar. Hablamos de los alimentos que se pueden
comprar en las tiendas, o, por ejemplo, de como entender las etiquetas. La
informacion esencial se resume en una ficha que guardan. Después, aunque
pueden contactar conmigo facilmente en caso de duda sobre como hacerlo,
son ellos los que deben hacer suyo todo esto. Es decir, las comidas deben

seguir siendo un momento que les pertenece.»

Estimular el apetito

e Adaptarse a las preferencias de
cada uno. Los alimentos y las
texturas que se ofrecen deben
conseguir abrir el apetito. Algunos
alimentos  provocan repulsion,
algunas  texturas  (granulosas,
gelatinosas...) pueden causar un
reflejo nauseoso. Es importante
adaptarse a las preferencias del
niio o del adulto, ya que
generalmente no se trata de una
cuestion de capricho.

e Cuidar la presentacion de los
platos. Se estimula por la vista, el
olfato... Los alimentos bien
colocados en el plato y si es
posible con un toque de color tan



Atencion foniatrica

En paralelo con las medidas
nutricionales, el  médico
puede prescribir sesiones de
ortofonia para aprender a
utilizar mejor las capacidades
buco —faringe -laringeo que
existen y mejorar la fase oral
de la alimentacion.

Hay ejercicios que permiten
que se tome consciencia de la
manera en que se traga,
percibiendo las diferentes
etapas del proceso de
deglucién. Cerrar los labios,
controlar el desplazamiento
de los alimentos en la boca,
hacer trabajar las mejilas,
mover hacia delante y hacia
atras la lengua, utilizar
sonidos para aprender a
colocarla bien durante la
deglucién, etc. Este trabajo
lleva algo de tiempo pero los
progresos que se obtienen
sonreales.

Se puede aprender con un
foniatra la manera de dar de
comer. Por ejemplo, donde
colocarse frente a la
persona, como colocar la
cuchara en la boca para
facilitar la masticacion y la
deglucién, etc.

« Utilizar productos de apoyo.
Ayudan a la persona a comer por
si misma: soportes de antebrazos,
cubiertos mas ligeros y/o mas
grandes, con bordes muy suaves,
platos con rebordes para facilitar
llenar el tenedor o la cuchara,
copas 0 vasos con asa, pajita para
beber mas facilmente, bandeja con
ajuste de altura, etc.

 Recibir ayuda de otra persona.
Esta debe ir dando pequefias
cantidades (cucharita), que mas
faciles de tragar sin riesgo, y debe
colocarse de tal manera que la
persona a la que se ayuda
mantenga la cabeza semi-
flexionada.

La nutricion enteral

Cuando el estado nutricional no
mejora a pesar de las soluciones
propuestas, hay que garantizar la
alimentacion de otra manera. La
nutricion enteral permite llevar la
comida directamente al estébmago,
en forma liquida. Se necesita algo
de tiempo para aceptar recurrir a
ella. Consultarlo con el equipo
médico puede ser de gran ayuda.
La nutricion  enteral  puede
realizarse de dos maneras:

e Colocando una sonda naso -
gastrica. Se trata de una sonda
que se introduce por la nariz y va
hasta el estdbmago. Esta solucion
generalmente es temporal por
cuestiones de comodidad vy
tolerancia.

e Colocando una sonda de
gastrostomia. La gastrostomia
es una pequefia intervencion
quirdrgica (se puede realizar de
forma ambulatoria) que consiste
en la creacion de una pequefia
abertura entre la pared
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abdominal y el estomago. En el
orificio, se inserta (un boton de
gastrostomia que une el interior
(el estdbmago) con el exterior (la
pared del vientre) y que evita, al
mismo tiempo, las fugas. Esta
nutricion puede realizar de forma
continua de dia y de noche, solo de
dia o de noche o repartido en 4 6 5
tomas (la elecciéon depende de la
tolerancia del paciente).

La gastrostomia puede realizarse
por una duracion determinada,
hasta que la situacion nutricional
esté corregida. La prescripcion de
las bolsas de nutrientes puede
espaciarse. La gastrostomia no
impide alimentarse por la boca,
siempre que sea posible, y permite
recibir un aporte  nutricional
suficiente. Cuando se practica en
nifios de corta edad (enfermedades
de manifestacion precoz: atrofia
muscular espinal, miopatias
congénitas...), se lleva a cabo un
seguimiento foniatrico para
permitirles adquirir y mantener la
capacidad de comer por la boca
(oralidad).

Aumentar de peso, si. ¢ Pero como?

«Tengo muchas dificultades para engordar. A mis 39 afios y con una
miopatia nemalinica congénita, peso 32 kg. Siempre he rondado este peso,
pero tengo la impresion de que me sentiria mejor si consiguiera que
aumentase. Hoy en dia tengo muchas mas dificultades para caminar. He
intentado muchas cosas para engordar. La base de mi alimentacién son
féculas, pasta, carne roja (los dos tipos de alimentos que mas me
convienen) hortalizas y legumbres. Tomo pequefias cantidades que intento
mantener en equilibrio pero sin éxito. El médico nutricionista de la consulta
me habia recetado 3 complementos nutricionales al dia durante unos
meses. Gané 2 kg, pero sentia el estbmago pesado y me molestaba para
respirar. Para intentar otra solucién, he realizado una estancia de 3
semanas en un centro de rehabilitacion fuera de Paris. El objetivo era
aumentar de peso. Las comidas eran equilibradas y tomaba cada vez mas
complementos nutricionales hiperprotéicos. He engordado 500 gr, lo que
me parecid poco. Me han propuesto que tome purés, pero lo he rechazado
porque, si bien comer requiere esfuerzo para masticar, aliin puedo hacerlo y
me gusta. Sin embargo, debo pensarlo ya que cada vez me lleva mas
tiempo. Por otra parte, ya no salgo a comer a restaurantes con amigos,
como antes. La nutricionista del centro me ha aconsejado comprar una
batidora. Aun no lo he hecho, pero podria ser una solucion para evitar el
cansancio de masticar y comer algo mas.»
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La obesidad en las enfermedades
neuromusculares

Algunas enfermedades neuromusculares pueden conllev
evita que dicho aumento se mantenga ya que sus cons
funcion cardiorespiratoria son importantes. El segu
concienciacién sobre la importancia de una alimenta

nutricionales para estabilizar el peso.

¢,Cuando hablamos
de obesidad?

Cuando el seguimiento ponderal a
lo largo del tiempo muestra un
aumento de peso por encima de
los limites en relacion
talla/peso/edad y cuando este peso
es a expensas del aumento de la
grasa corporal. Se inicia con
sobrepeso que si no se corrige
acaba en obesidad (moderada,
grave, morbida).

Las causas del sobrepeso
ydelaobesidad

e La disminuciéon de la actividad
fisica es la primera causa de
aumento de peso. El periodo de
pérdida de la marcha esta
directamente relacionado con este
proceso en las enfermedades
neuromusculares en las que se
da el aumento de peso. De ahi la
importancia de una  dieta
equilibrada para prevenir un
aumento de peso sobre todo en
este periodo.

= Una ingesta alimentaria superior
a las necesidades, favorece el
sobrepeso.

* Un desarreglo endocrino puede
dar lugar al aumento de peso,
como sucede en la enfermedad de
Steinert. Se trata de personas
inicialmente muy delgadas que
pueden engordar al empezar la
edad adulta.

» Desde el punto de vista psico-
l6gico, la alimentacion puede
considerarse como uno de los
posibles placeres que compensa
aquellas cosas que no se
pueden hacer: picotear o comer
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(volver a servirse en el comedor y
pedir comida a los amigos...). A
veces los padres alimentan
demasiado al nifio.  Puede
parecerles que esto le daré fuerza
0 creer que asi se lo atienden
mejor. En la  adolescencia,
ademas, se anade la necesidad
de comportarse como los demas
adolescentes, sin prestar especial
atencion al equilibrio alimentario y
a los excesos.

Reducirlas grasas y el
azUcar en la alimentacion

Recurrir a alimentos menos
ricos en grasas y en azucar asi
como reducir el alcohol
favorece la pérdida de peso.
Las fuentes de lipidos son de
dos tipos: las grasas
«visibles», que son las que se
afladen a los alimentos
durante la cocciébn o en la
mesa (aceite para cocinar un
bistec, mantequilla o margarina
en las tostadas o alifio de
ensaladas), y los lipidos
«ocultos» que son los que
estan presentes de forma
natural en los alimentos
(nueces, aguacate, aceitunas,
gueso, carne...) 0 que se
afladen sin que puedan
identificar en un alimento que
se compra ya listo para
consumir  (bolleria, chocola-
tinas, embutidos...). Los
azlcares que se deben evitar,
son los que estan presentes en
los pasteles, caramelos,
refrescos, etc.

ar un aumento de peso. Una prevencion precoz
ecuencias en los musculos, articulaciones y en la
imiento por parte de un dietista o un médico y una
cion equilibrada facilitan el éxito de las medidas

buena

Lasconsecuencias del
sobrepeso/obesidad

El exceso de peso sobrecarga los
musculos y las articulaciones de
manera innecesaria. Aumenta la
frecuencia de caidas, los dolores
articulares 'y musculares, las
deformaciones y acelera la pérdida
de autonomia motora.

Es un factor de riesgo cardio-
vascular. Las funciones cardiaca y
respiratoria que ya estan
debilitadas pueden verse ain mas
afectadas y aparecer dificultades
afadidas para respirar, perturba-
ciones del ritmo cardiaco, etc. El

sobrepeso puede provocar la
aparicion de otras patologias
asociadas (diabetes, colesterol

alto...). Un peso excesivo dificulta
todas las actividades de la vida
diaria, en particular, aquellas
relacionadas con los cuidados y las
transferencias, o, por ejemplo, los
cambios posturales. Esto sucede
incluso si se utilizan productos de
apoyo (elevador...).

La imagen que se tiene de uno
mismo, también se deteriora
cuando el peso es excesivo.

Limitar el aumento de peso

En las enfermedades neuro-
musculares, la primera etapa
consiste en regular el aporte
calérico con unas medidas

sencillas para estabilizar el peso.

e Reducir los productos ricos en
grasa (mantequilla, quesos grasos,
nata, yogures enteros, leche
entera...) y los productos grasos y/o
azucarados  (bolleria,  pasteles,
caramelos, refrescos, etc.). Evitar
el exceso de carne.

14
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Estabilizar el peso con
la ayuda de una dietista

«Soy dietista en un centro de
educacion especial, y realizo el
seguimiento de un nifio con
distrofia muscular de
Duchenne para que estabilice
Su peso y mantenga las
funciones motrices. Este nifio,
que llegé al internado con 6
afios, era bastante goloso,
pesaba 30 kg y media 1 m 20.
Lo recibi con sus padres, que
conscientes de que su hijo
debia adelgazar, ya habian
intentado  suprimirle  muchos
alimentos, sin éxito. Poco a
poco, los convenci para reducir
las cantidades sin suprimir
nada, ya que es mas eficaz.
Este nifio estaba con
corticoterapia asi que
suprimimos la sal (ahadida a
los alimentos), los alimentos
demasiado salados (conser-
vas...) o demasiado grasos
(embutidos...). Como le
gustaba el queso, Io
mantuvimos, pero reduciendo
las cantidades y también
mantuvimos el pan. Tuvimos
en cuenta sus gustos para
modificar la alimentacién. De
este modo, el nifio consiguié
sus objetivos, evidentemente,
con el apoyo de sus padres.
Tras dos afios de trabajo en
comun, con reuniones
periédicas entre los cuatro, el
nifio estabilizd su peso y siguid
creciendo correctamente sin
perder precozmente la
marcha.»

e Tomar frutas, hortalizas vy

legumbres.
e Consumir  preferentemente
cereales completos , féculas

(pastas, arroz...) y leguminosas
(habas, guisantes, lentejas...).

e Reducir las cantidades de
alimentos que uno se sirve y
adaptarlas en funcion de la edad.

« Evitar comer entre horas.

e Reducir la sal. En caso de
corticoterapia (en la distrofia
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muscular de Duchenne), no afadir
sal a la comida y reducir los
alimentos que tienen mucha sal
(platos preparados, conservas,
etc.).

Modificar los habitos de
alimentacion

La estrategia empleada en las
enfermedades  neuromusculares
para luchar contra el sobrepeso,
sobre todo en el caso de los nifios,
es hacer perder masa grasa sin
gue se pierda musculo (masa
magra). Salvo en una situacion
extrema, no se trata de proponer
una dieta de adelgazamiento sino,
mas bien, de cambiar los habitos
de alimentacion para estabilizar el
peso. Luchar contra el sobrepeso
implica tomar consciencia de la
situacion 'y perseverancia. El
apoyarse en profesionales de la
nutriciobn permite establecer un
plan de actuacién realista vy
sentirse amparado a lo largo del
proceso. Estos  profesionales
proponen soluciones adecuadas
gue tienen en cuenta los habitos
culinarios de la persona o del nifio
y su familia. A veces, hay que
readaptar la dietética familiar. El

Perder peso me ayudoé a prestarme mas atencion a mi

de las enfermedades neuromusculares

profesional se basa en los héabitos
de la familia para proponer reducir o
aumentar en la dieta un alimento u
otro. Indica cuales son los productos
interesantes para equilibrar la
alimentacion, las  equivalencias
caléricas entre los diferentes
alimentos, etc. ElI seguimiento
periddico permite ir adaptando las
medidas que se ponen en marcha.
En general hace falta un cierto
tiempo para que los efectos de
dichas medidas se reflejen en el
peso.

Elapoyo psicologico

Si la situaciéon no evoluciona en la
direccion deseada, se puede
proponer una consulta psicolégica
al adulto, al adolescente o al nifio y
a sus padres. Esta consulta, que
podrd& ser el inicio de un
seguimiento  periédico, permite
identificar determinadas circunstan-
cias personales que provocan una
conducta alimentaria excesiva. Los
psicologos de las consultas
multidisciplinarias neuromusculares
pueden formar parte de la atencion
nutricional a peticién de la persona
o del equipo médico.

mismo

«Tengo una miopatia facioescupulohumeral y engordé mucho tras una
serie de dolorosas situaciones familiares. Pesaba 97 kg y tenia una
estatura media. Era bastante auténoma, pero mis dificultades para andar
se acentuaron. Me caia a menudo y me hacia dafio en las rodillas y en las
manos. Entonces, decidi actuar. Mi médico de cabecera, que conoce bien
tanto las cuestiones de nutricibn como mi enfermedad, me ayudd. Sin
imponerme una dieta estricta, y explicandome las ventajas, me hizo una
lista de alimentos que podia consumir (pollo, pavo, ternera no grasa,
pescado, 1 huevo por semana, hortalizas y legumbres...) y de los que
tenia que suprimir (pan de molde, bolleria, carnes grasas, materias grasas
en la coccidn, sal...). Me dejé elegir como cocinar segun mis preferencias
(ime encanta cocinar!) y también distribuir los alimentos a mediodia y por la
noche, incluyendo una merienda (una fruta). Las 2 primeras semanas
fueron las mas dificiles ya que uno tiene unas ganas tremendas de comer
iNecesité voluntad! Tras 15 dias, mi paladar se acostumbré a sabores
menos salados 0 menos grasos. Perdi 37 kg en 15 meses, en intervalos
de 2 a 3 kg, ya que el cuerpo necesita su tiempo para adaptarse. Una vez
al mes haciamos balance con el médico. Mi peso actual es bastante
estable. jSigo atenta! Si hago una comida copiosa, la compenso después.
Me siento mucho mejor y menos cansada. Me caigo mucho menos. Un
Unico inconveniente: jtengo que renovar mi vestuario!»
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