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Se presenta el Manual de Nutricién en el nifio
con enfermedad neurolégica, realizado por un
excelente equipo de profesionales multidiscipli-
nares —pediatras gastroenterdlogos, nutricionis-
tas, neuropediatras, logopedas y psicélogos—,
versados en el tema y procedentes de diferentes
ambitos y lugares, lo cual contribuye, sin duda
alguna, a un gran resultado final que resulta enri-
quecido por el aporte sinérgico y complementa-
rio que representa esta aproximacion y enfoque
desde diferentes perspectivas pero, al mismo
tiempo, centrado sobre un grupo concreto de
pacientes.

El equipo coordinador de la obra, formado
por la Seccion de Gastroenterologia y Nutricién
Pediatrica del Hospital Clinico Universitario de
Valencia, me ha honrado con su peticion de
prologarles esta obra. Lo acepto con agrade-
cimiento, fruto de la amistad y compafierismo
que nos profesamos mutuamente, y con res-
ponsabilidad, pues uno de los mayores com-
promisos que tiene la Asociacién Espafiola de
Pediatria (AEP) que presido en este momento,
consiste en promover y apoyar todas las acti-
vidades que caminen en la direccién adecuada
para avanzar en el conocimiento y la adquisicién
de habilidades y aptitudes en favor de la salud
infantojuvenil.

La nutricién es una disciplina transversal en
practicamente todas las multiples y variadas acti-
vidades y especialidades pediatricas que com-
ponen nuestra profesién. Tanto el nifio y adoles-
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cente sano, como el paciente pediatrico afecto
de cualquier problema o enfermedad, y desde
el nacimiento hasta la adolescencia, precisa una
nutricion especifica adecuada a su edad, desa-
rrollo y posible enfermedad.

Cuando hablamos, ademas, de la asisten-
cia nutricional general y especifica precisada
en determinados pacientes complejos, como
es el colectivo de los nifios con enfermedades
neurolégicas, esta aproximacion es necesario se
haga desde un enfoque multidisciplinar y con
una visién definida y proporcional en extension
sobre los objetivos perseguidos y los destina-
tarios de esta informacion. Ambos fines se han
conseguido sobradamente y por ello felicito a
todos los autores participantes y, especialmente,
al equipo editor. Asimismo, agradecer el apoyo y
patrocinio imprescindible para su consecucion,
en este caso de Nutricia, y del soporte que
brinda la editorial Ergon para la presentacion
cuidadosa y agradable de los textos, imagenes
y gréficos.

Un concepto presente en toda la obra es
que en los nifios con enfermedad neurologica
moderada-grave, la vigilancia nutricional debe
considerarse una parte integral de su atencion
médica. Con frecuencia el deterioro nutricional es
infravalorado o detectado tardiamente. No pode-
mos perder de vista que se presenta un circulo
interrelacionado e inexorable: a mayor deterioro
neurolégico, mayor incidencia de problemas
relacionados con la alimentacién y deglucion,



con mayor afectacion nutricional e incidencia de
desnutricion, lo cual conllevara, a su vez, a incre-
mentar la repercusion neurolégica, perpetuando
el circulo vicioso.

Por Ultimo, estoy totalmente de acuerdo en
que la atencion pediatrica debe ser interdisci-
plinar y bien coordinada entre el hospital y los
profesionales extrahospitalarios: pediatra de
atencién primaria, especialistas en neuropediatria,

gastroenterologfa y nutricion pediatrica, fisiote-
rapeutas, dietistas, enfermeras, logopedas, asis-
tentes sociales, etc. Los pacientes y sus familias
agradeceran esta buena sintonia y armonizacion.
iEnhorabuena por este manuall

Luis Carlos Blesa Baviera
Presidente de la Asociacién Espafiola
de Pediatria (AEP)



Es un hecho indiscutible que en los pacientes
pediatricos con patologia neurolégica se dan una
serie de condiciones que les sitlan en riesgo de
sufrir problemas nutricionales. En funcién de la
gravedad de su patologia y de sus limitaciones
asociadas, presentan dificultades que pueden
repercutir en su estado nutricional y, secunda-
riamente, en su evolucion y pronéstico. Afortu-
nadamente, en los Ultimos anos se ha avanzado
mucho en el reconocimiento de esta realidad, lo
que ha hecho que los diferentes profesionales
implicados en el cuidado de estos nifios seamos
mas conscientes de la importancia del manejo
nutricional como parte de una estrategia de tra-
tamiento global.

Dentro de esta vision de la importancia de los
aspectos nutricionales de estos pacientes, y con
el objetivo de aumentar la sensibilizacion entre
los diferentes profesionales, presentamos este
Manual de Nutricién en el nifio con enfermedad
neuroldgica, coordinado por miembros de nues-
tra Sociedad. Desde un enfoque multidisciplinar
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que incluye pediatras gastroenterélogos, nutri-
cionistas, neuropediatras, logopedas, psicélogos
y demas especialistas, los autores han realizado
una obra que trata de aunar, de manera eminen-
temente practica, aspectos tanto de valoracion
nutricional como del soporte en funcién de las
diferentes situaciones clinicas.

Asimismo, se incluyen anexos con dietas de
diferentes aportes caloricos y texturas, formulas
de nutricion enteral, accesos a informacion con
codigos QR, asi como una seccién para la nutri-
cién en cuidados paliativos y otra centrada en
la calidad de vida del nifio y de sus cuidadores.

Aprovechamos la oportunidad para agradecer
a Nutricia la financiacién de este proyecto, que
sin duda sera de suma utilidad de cara a mejorar
el manejo de estos pacientes.

Javier Martin de Carpi

Presidente de la Sociedad Espafiola
de Gastroenterologia, Hepatologia
y Nutricién Pedidtrica (SEGHNP)






Queremos transmitir nuestra emocion y
satisfaccion por haber podido sacar adelante
este libro, cuya finalidad principal es facilitar la
atencion nutricional de los nifios que padecen
enfermedades neurolégicas moderadas-graves.
Estos pacientes suelen tener una evolucion cro-
nica compleja que conlleva elevado riesgo de
deterioro nutricional por multiples circunstancias,
que incluyen los trastornos en la alimentacion
como causa principal del déficit energético, junto
con comorbilidades digestivas, respiratorias, orto-
pédicas, etc.

En estos pacientes, la desnutricién ha sido
con frecuencia asumida como una consecuencia
irremediable de su enfermedad. Sin embargo, en
los dltimos afios, la experiencia clinica ha demos-
trado que su vigilancia periodica y la instauracion
precoz de medidas de soporte nutricional, son
potencialmente capaces de mejorar la evolu-
cién clinica y nutricional, y, secundariamente, la
calidad de vida del paciente y de sus padres/
cuidadores. La presencia de disfagia orofaringea
en estos nifios es muy frecuente. Su deteccién
precoz y, cuando es grave, la implantacién de
una gastrostomia para alimentacién constituye
un cambio sustancial en su evolucién clinica.

Prefacio

A nuestros pacientes y a sus familias

Los padres/cuidadores estan sometidos a una
situacion de sobrecarga psicolédgica por la enfer-
medad y suelen ser reacios inicialmente a este
procedimiento. Sin embargo, la mayorfa recono-
cen posteriormente que habrian aceptado antes
la gastrostomia si hubieran conocido mejor sus
beneficios.

Este manuscrito es una respuesta a la nece-
sidad de disponer de una actualizacién practica
y agrupada de la atencion nutricional del nifio
con enfermedad neurolégica moderada-grave
desde una perspectiva interdisciplinar. Nuestra
intencién es que dé respuesta practica a muchas
de las dudas que se nos plantean en el cuidado
de estos pacientes.

Los diferentes capitulos estan elaborados por
autores con gran experiencia clinica y de investi-
gacion en los diferentes aspectos que se tratan.
Ademas, cada capitulo se complementa con un
supuesto clinico en el que se aplica de forma
practica los fundamentos expuestos previamente.

Esperamos que cumpla su misién en bene-
ficio de estos pacientes y de sus padres/cui-
dadores.

Los editores
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