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Vivir con ELA: Aclaraciones sobre algunos
mitos respecto a la gastrostomia

Para muchas personas que viven con ELA, la decisién de gastrostomia, un
procedimiento para colocar una sonda para alimentarse, es una decision dificil,
pero en la mayoria de casos de ELA necesaria. Queremos compartir algunas
preocupaciones comunes y conceptos erréneos sobre ellas.

Mito: No debe dejarse hacer la gastrostomia porque todavia no es necesario

Aunque el momento adecuado para hacer la gastrostomia varia segun sus
circunstancias individuales, para una persona con ELA, una pérdida involuntaria
del 10 por ciento del peso corporal suele ser un buen indicador de que una sonda
de alimentacién puede ser beneficiosa. Otros signos a tener en cuenta son
cuando comer conduce a la fatiga, cuando uno tiene dificultad para comer para
nutrirse lo suficiente o cuando uno tiene dificultades para masticar o deglutir.
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Reconocer estos desafios le permitira a usted y a su equipo de atencién médica
ser proactivos en el proceso de toma de decisiones.

Mito: La gastrostomia es un procedimiento doloroso

Si bien es cierto que colocar una sonda de alimentacién es un procedimiento
quirurgico, generalmente es un procedimiento seguro y simple que puede tomar
tan solo 30 minutos. Hay dos maneras de colocar la sonda, ya sea usando un
endoscopio a través de la boca hasta la pared del estdmago o bajo la guia de una
maquina de rayos X. Si no hay complicaciones, la persona a menudo puede irse a
casa el mismo dia o como maximo después de pasar una noche en el hospital. En
la mayoria de los casos, el procedimiento no causa mas que dolor leve e
incomodidad durante un corto periodo de tiempo.

Mito: Si tengo una sonda de alimentacién, no puedo comer por la boca.

Una sonda de alimentacidn permite a una persona con ELA satisfacer las
necesidades de liquidos y nutricidon sin la dificultad y el agotamiento del proceso
de alimentacidn, pero eso no significa que no pueda comer por la boca.

Con la sonda de alimentacidon que proporciona la fuente principal de obtener las
calorias necesarias, comer y beber por via oral se puede dejar para el placer y el
disfrute.

Mito: Las sondas de alimentacion son solo para alimentos.

Si bien se llama una sonda de "alimentacidon", el nombre es un poco
inapropiado. También se puede usar para pasar los medicamentos. Algunas
pildoras se pueden moler y los liquidos se pueden administrar de esta manera si
tragar se convierte en un problema, garantizar que una persona con ELA esté
recibiendo suficiente hidratacion cuando se bebe por via oral es un desafio.
Consulte con su equipo de atencidn para determinar las opciones mas seguras
para usted.
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”Despues de escuchar a los espeuallstas dlalogar con personas con ELA que
tenian gastrostomia y hablar con mi esposa, me di cuenta que los beneficios
superaban con creces las desventajas que imaginaba “

ORLANDO RUIZ

persona que vive con ELA

Mito: Una vez que tenga una sonda de alimentacidn, no podré salir de la casa
sin estar conectado a algo.

Una vez colocado, el equipo necesario para utilizar la sonda de alimentacion es
minimo y no requiere mucho espacio para transportar. Con la alimentacion en
bolo, todo lo que se necesita es una jeringa y férmula. En los casos en que hay
problemas digestivos graves, una bomba puede ser necesaria, pero con toda
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probabilidad una persona con ELA que elige tener una sonda de alimentacion
colocada vera un impacto minimo en su capacidad para salir de la casa, socializar
y hacer otras cosas que disfruta.

Mito: Si me hacen la gastrostomia deben hacerme la traqueostomia

Existen muchas personas con ELA que tienen gastrostomia y no tragueostomia.
Son procedimientos completamente diferentes y con objetivos diferentes.

En ultima instancia, la decision de colocar una sonda de alimentacion es una
eleccion personal para una persona con ELA y sus cuidadores. Es importante
planificar con anticipacion y discutir las diferentes opciones con su equipo médico
para ayudar a sopesar los pros y los contras y comprender como la decision
afectard su calidad de vida en general.

Fuente bibliografica: Asociacion Americana de ELA alsa.org
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