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CASO:

NEGATIVA DE LOS PADRES

AL TRATAMIENTO EN UN MENOR DE EDAD.
NUTRICION ENTERAL A UNA PACIENTE CON
DEFICIT NEUROLOGICO SEVERO

CASE: PARENTAL REFUSAL TO TREATMENT IN A MINOR. ENTERAL
NUTRITION TO A PATIENT WITH SEVERE NEUROLOGICAL DEFICIT

JOSE MANUEL MORENO VILLARES

Servicio de Pediatria. Hospital Universitario 12 de Octubre. Madrid
Servicio de Pediatria. Hospital Universitario 12 de Octubre.

Carretera de Andalucia km. 5,400. 28041 Madrid

Josemanuel.moreno@salud.madrid.org

Las dificultades para la alimentacién oral son fre-
cuentes en nifios con paralisis cerebral, en especial en
las formas graves (tetraparética, hipotoénica o distonica,
Gross Motor Function Classification System niveles IV y
V) y llevan, con frecuencia, a ocasionar desnutricion que,
a su vez, puede influir negativamente en su salud y en
su capacidad de desempefio’.

Maria es una nifia de 3 afios con retraso evolutivo
secundario a encefalopatia malformativa grave, con fe-
notipo sindromico y microcefalia grave, con alteracién
estructural presente en las imagenes de la Resonancia
Magnética. Presenta tetraparesia espastica severa y mo-
vimientos espontaneos y asimétricos. Su dependencia es
valorada como grado 3 nivel 2 -gran dependiente-; una
discapacidad del 93% y una movilidad grado A. El de-
terioro neuroldgico es tan grave que le impide realizar
cualquier actividad por si misma y relacionarse con el
entorno, su nivel cognitivo es como el de una nifia de un

mes. Recibe tratamiento anticomicial por presentar crisis

1 Rempel G. The importance of good nutrition in children
with cerebral palsy. Phys Med Rehabil Clin N Am. 2015 Feb; 26(1):
39-56.

convulsivas, cuya frecuencia aproximada es de una vez al
mes; y se ha detectado déficit auditivo y visual, asi como
una displasia de caderas con luxacién a la manipulacién.

La nifla presenta un trastorno de la deglucién y una
desnutricion severa; ademas de una historia de procesos
respiratorios reiterados que motivaron su hospitaliza-
cion en varias ocasiones. Se derivd a otro hospital para
realizar una videofluoroscopia, evidenciandose paso de
contenido alimenticio a la via aérea, e indicaAndose en
dicho hospital y en la consulta a la que acude de modo
habitual la colocacién de una sonda nasogastrica (SNG),
o la realizaciéon de una gastrostomia para la alimen-
tacion habitual, que fue rechazada por los padres. En
dicho informe se sefala como posibilidad a valorar en el
momento de realizar la gastrostomia, la realizacién de
una cirugia anti-reflujo. Con la colocacién de la SNG o de
la gastrostomia endoscépica percutdnea (PEG) se espera
disminuir significativamente el nimero de ingresos por
cuadros respiratorios y la mejoria de su estado nutricio-
nal. En la actualidad la nifia esté siendo alimentada con
biberén, aunque lo toma muy lentamente, y la cantidad

que ingiere es insuficiente para su adecuada nutricion.
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En cuanto al entorno familiar, la nifia parece estar
bien cuidada, acude aseada a la consulta y no suele fal-
tar a las citas para estimulacion y rehabilitacion, a menos
que tenga consultas médicas.

La relacion con la terapeuta es buena, y esta traba-
jando con los padres para que accedan a la colocaciéon
de la sonda nasogastrica o a la gastrostomia.

Los argumentos que esgrime la madre para su nega-
tiva son expresados mediante frases como: “no quiero
que mi hija esté conectada a una maquina”, “no quiero
verla como una mufieca”, “no estoy preparada para ver-

o
I

la asi”, o “mi hija no es un conejillo de indias”. El padre
parece mas favorable a la colocacién de una SNG, pero
ante la negativa de su esposa, reafirma su negativa a
que se realice. A la colocacion de la PEG se niega porque
nadie le da una seguridad al 100% de que su hija no
fallezca durante la intervencion.

El pediatra que atiende habitualmente al nifio se

hace las siguientes preguntas:

1. ¢Cudles son los limites de los padres para decidir
sobre un menor de edad?

2. ¢(Pueden negarse a recibir un tratamiento indi-
cado? ;Podemos hacer distinciones entre tipos de
tratamiento? La alimentacién, ;en cual se incluiria?

3. ¢Cual debe ser la actitud el pediatra: enfrentarse

a los padres o apoyarles?

Para poder dar una respuesta a esta pregunta, va-
mos a aportar algunos datos en relacion a la eficacia
del soporte nutricional en situaciones como las de Maria.
Los nifios con paralisis cerebral grave u otras alteraciones
neurolégicas que ocasionen un dafio similar, tienen gran-
des dificultades para la succién y para la deglucién, que
les impide consumir una cantidad suficiente de alimento.
Ademas, esas dificultades se asocian a un riesgo aumen-
tado de aspiracion de alimento a la via aérea. Los padres
debe dedicar mucho tiempo —-a veces hasta 6 u 8 horas
al dia— para darles de comer y, con frecuencia la hora de
la comida se convierte en un momento estresante tanto
para el nifo como para sus cuidadores. Por esta razon,

en situaciones semejantes se indica la colocaciéon de una

SNG, una gastrostomia o una yeyunostomia para alimen-
tarles. Hay suficientes datos en la literatura en los que
se demuestra que estas intervenciones facilitan darles de
comer e incluso mejoran su estado nutricional?®3. Sin em-
bargo, muchos padres encuentran emocionalmente dificil
aceptar la intervencién quirdrgica. Ademas, en este tipo
de pacientes el riesgo de complicaciones es elevado. No
existe ningun trabajo en el que se haya comparado la efi-
cacia de la seguridad de la alimentacién a través de una

gastrostomia frente a la alimentacion oral®.

El desarrollo de guias que ayuden en la toma de
decisiones>® es una de las formas de proporcionar una
informacion coherente entre todos los profesionales
implicados en la toma de decisiones. Son indicaciones
para la realizacién de una gastrostomia las siguientes:
deglucion insegura -riesgo de aspiracion- y la presen-
cia de desnutricién secundaria a una alteracion de la

succion-deglucion.

¢Coémo lo resolvemos en la practica habitual?

En la primera consulta, en la que recibimos a un nifio
afecto de una paralisis cerebral grave, con repercusion
sobre su situacién nutricional y en el que la deglucion
puede comprometerle su vida, les planteamos el abanico
de posibilidades que abarcan desde la modificacién de
las texturas —uso de espesantes—, dispositivos o herra-
mientas para que puedan comer y la valoracion por par-
te del equipo de Rehabilitacion hasta la colocacion de
una gastrostomia para alimentacién. El planteamiento

de la colocacién de una gastrostomia para alimentacion

2 Garcia-Contreras AA, Vasquez-Garibay EM, Romero-Velarde
E, Ibarra-Gutiérrez Al, Troyo-Sanroman R, Sandoval-Montes IE. In-
tensive nutritional support improves the nutritional status and body
composition in severely malnourished children with cerebral palsy.
Nutr Hosp. 2014 Apr 1;29(4):838-43.

3 . Vohr BR, Stephens BE, McDonald SA, Ehrenkranz RA, Lap-
took AR, Pappas A, Hintz SR, Shankaran S, Higgins RD, Das A;
Extended Hypothermia Follow-up Subcommittee of the NICHD Neo-
natal Research Network. Cerebral palsy and growth failure at 6 to 7
years. Pediatrics. 2013 Oct;132(4):e905-14.

4 Gantasala S, Sullivan PB, Thomas AG. Gastrostomy feeding
versus oral feeding alone for children with cerebral palsy. Cochrane
Database Syst Rev. 2013 Jul 31;(7):CD003943.

5 Sullivan PB. Nutrition and growth in children with cerebral
palsy: setting the scene. Eur J Clin Nutr. 2013 Dec;67 Suppl 2:53-4.

6 Kuperminc MN, Gottrand F, Samson-Fang L, Arvedson J, Bell
K, Craig GM, Sullivan PB. Nutritional management of children with
cerebral palsy: a practical guide. Eur J Clin Nutr. 2013 Dec;67 Suppl
2:521-3. Erratum in: Eur J Clin Nutr. 2014 Feb;68(2):284.

CUADERNOS DE BioeTica XXVII 2016/22

258



CASOS CLINICOS EN LA PRACTICA CLINICA

debe hacerse con una gran sensibilidad. Deben poder
verlo no como una carga mas sobre un nifio con grandes
limitaciones, sino como una herramienta para mejorar:
poder dedicar tiempo a otras actividades distintas de
darles de comer, evitar el momento estresante para el
nifo y para sus padres de las comidas con riesgo de as-
piraciones, poder tener mas fuerza para las actividades
cotidianas, etc...Pocas veces se prohibird que coma algo
por boca pese a tener una gastrostomia, pues la comida
oral tiene una caracter placentero y social. En algunas
ocasiones, recurrimos al concurso de otras familias con
situaciones semejantes que hayan pasado por el mismo
proceso. Y siempre, siempre, estamos del lado de la deci-
sion que tomen los padres, aunque no siempre coincidan
con las del equipo médico. En la gran mayoria de casos,
aceptan la colocaciéon de la gastrostomia. En pocas —pero
alguna hay- no resolvi6 el problema y, en menos casos

aun, se arrepintieron de la decisién.
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