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RESUMEN

Introduccion: la paralisis cerebral infantil es una patologia del neurodesarrollo
con mayor relevancia en la poblacion pediatrica. En México cada afio se reportan
cerca de 12 mil casos nuevos. La lesidon neurologica origina disfuncion
neuromuscular evidente durante los primeros 3 afos de vida, lo que conlleva a
un consumo deficiente de alimentos y bebidas sin lograr cubrir con el
requerimiento energético total del nifilo con paralisis cerebral (PC). La evidencia
cientifica menciona que los primeros 1000 dias de vida representan una etapa
importante en la salud del recién nacido, por lo tanto, una nutricién inadecuada
durante este periodo disminuye la funcion neurolégica de manera permanente y
aumenta la morbimortalidad. En la actualidad, no se ha descrito un esquema
sobre cuando y como iniciar la alimentacion complementaria en nifios con PC
debido a que la informacién alrededor de este tema suele ser limitada y estar
dirigida principalmente al nifio regular, lo que contrarresta la posibilidad de llevar
un esquema adecuado en este grupo que contribuya en la disminucién de la
prevalencia de desnutricion y retraso en el crecimiento, que afectan de manera
significativa el desarrollo neuroldgico y que dificiimente podra recuperarse a

futuro.

Objetivo: prevalidar un protocolo de alimentacién complementaria (AC) dirigido
a profesionales de la salud que dan atencion a nifios que presentan paralisis

cerebral infantil en la Ciudad de Huajuapan de Ledn, Oaxaca.

Metodologia: se aplico una entrevista semiestructurada a 3 cuidadores de nifios
con PC que acudieron al DIF de la Ciudad de Huajuapan de Ledn, Oaxaca y
aceptaron participar; se analizé la informacion. Para el disefio del protocolo se
siguieron las pautas de la guia metodoldgica para la elaboracion de protocolos
basados en la evidencia, del Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud; se
formularon 37 preguntas con el método PICO; la busqueda de informacién se
realizd en la Biblioteca Interactiva Pedro Arrupe, SJ., en plataformas como
PubMed, Scielo y EBSCO, y en sitios web de sociedades cientificas tales como:
ESPGHAN, NASPGHAN y LASPGHAN. En la evaluacion del protocolo se
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empled el instrumento AGREE Il y participaron tres profesionales de la salud

expertos en el tema.

Resultados: el protocolo disefiado obtuvo buenos resultados y comentarios lo
que permiti6 mejorar el contenido del mismo. Por otro lado, este estudio es el
primer trabajo que engloba una serie de estrategias para mejorar el proceso de

la AC en ninos con PCI.

Conclusiones: se prevalidéo el protocolo disefiado y fue aprobado con
modificaciones, lo que incentiva a su pronta aplicacién, que, con el apoyo de
diversos especialistas del area de la salud se espera garantizar un buen estado
de salud en nifios con PCI durante el periodo de la AC y contribuir a disminuir los
problemas existentes con relacion a su estado nutricional a futuro. Durante esta
investigacion, se corrobor6 la necesidad de contar con un protocolo, debido a
que la mayoria de la evidencia y recomendaciones estan enfocadas
principalmente al nifio regular, sin contemplar las necesidades que presenta

generalmente la poblacion de estudio.

Palabras clave: alimentacion complementaria, paralisis cerebral infantil,

nutricidn pediatrica.



CAPITULO 1. PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION

1.1 Planteamiento del problema

La pardlisis cerebral (PC) es un grupo de trastornos no progresivos causado por
un desarrollo anormal del cerebro, el cual genera una alteracién en el
movimiento, tono muscular y la postura, limitando el desempefio de las
actividades cotidianas sobre los pacientes (1). Los factores de riesgo
relacionados con la PC se clasifican en prenatales, perinatales y postnatales,
siendo la prematuridad la causa principal (2). Por lo tanto, se considera como
una de las patologias del neurodesarrollo con mayor relevancia sobre la

poblacién infantil (2).

La paralisis cerebral infantil (PCI) cuenta con una incidencia tan solo en paises
desarrollados de 1.5 a 2.5 casos por cada 1 000 nacidos vivos, considerando
que la supervivencia de los pacientes pretérmino (mas frecuente sobre bebés
que pesaron entre 1 000 — 1 499 gramos) ha ido al alza, aumentando
paralelamente la incidencia de casos con esta condicion (3,4). En Latinoamérica
no existe un programa de vigilancia epidemioldgica para valorar los casos de
PCI. En México existen alrededor de 500 mil personas que viven con PC y cada
afio se han reportado cerca de 12 mil casos nuevos. El 60% de los casos
corresponden al dafo neuroldgico ocurrido sobre la corteza cerebral, en el 40%
de los casos se desconoce la causa de la misma y un 20% se asocia con la

prematurez (1).

Cabe mencionar que una lesién neuroldgica origina disfuncién neuromuscular,
provocando problemas de movimiento, coordinacidn, disfuncion oral motora y
problemas gastrointestinales; todo esto conlleva a un consumo deficiente de
alimentos y bebidas que impide cubrir con el requerimiento energético total del
nifio con PCI, incrementando las probabilidades de desarrollar un estado de
desnutricion y ocasionar un mayor dafo al sistema nervioso central (SNC). La
presencia de desnutricidn durante los 3 primeros afios de vida puede agravar y
afectar el crecimiento cerebral, la mielinizacion, la division celular y la

sinaptogénesis. Aunado a lo anterior, el estado de gravedad y otros trastornos
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presentes contribuyen al desarrollo de diversas complicaciones durante la
infancia como la supresion del sistema inmune y riesgo de enfermedades

respiratorias e infecciosas, aumentando la morbimortalidad (5,6).

Por otro lado, de acuerdo con la evidencia cientifica actual, se menciona que los
primeros 1000 dias de vida representan una etapa importante en la salud del
recién nacido, debido a que, si no se ofrecen los nutrimentos clave y un aporte
energético optimo durante esta etapa, la funciébn neurologica disminuira de
manera permanente. Sin embargo, la informacién disponible hoy en dia se
encuentra dirigida principalmente al nifio regular y es limitada para la poblacién
pediatrica con PC, contrarrestando la posibilidad de llevar un esquema adecuado
sobre cuando y como iniciar la introduccion de alimentos distintos a la leche
materna o formula infantil (alimentacién complementaria), con el fin de disminuir
la prevalencia de desnutricidon y retraso en el crecimiento, donde este ultimo,
suele alterarse por periodos prolongados de bajo peso, afectando de manera
significativa el desarrollo neurolégico que dificilmente podra recuperarse a futuro.
Para mejorar el asesoramiento dietético, diversos comités cientificos tales como
la European Society for Paediatric Gastroenterology Hepatology and Nutrition
(ESPGHAN) recomiendan la colaboracion conjunta de diversas areas
especializadas como: nutricion pediatrica, gastroenterologia pediatrica, terapia

ocupacional, terapia de lenguaje vy fisioterapia, entre otros (5,6).

En el DIF de la Ciudad de Huajuapan de Leodn, Oaxaca, se brinda atencion y
orientaciéon nutricional para todos los pacientes que lo requieran, sin embargo,
no hay un area especializada en nutricion para nifilos con PC y tampoco se sigue
un protocolo de atencion en alimentacién complementaria para esta poblacion,
considerando que una nutricion inadecuada durante este periodo disminuye la

funcidn neurologica de manera permanente y aumenta la morbimortalidad (5,6).

Por otro lado, en la actualidad, no se ha descrito un esquema sobre cuando y
como iniciar la alimentacion complementaria en nifnos con PC debido a que la

informacion alrededor de este tema suele ser limitada.



1.2 Objetivos

1.2.1 Objetivo general

Prevalidar un protocolo de alimentacion complementaria dirigido a profesionales
de la salud que dan atencidn a niflos que presentan paralisis cerebral infantil en

la Ciudad de Huajuapan de Leodn, Oaxaca.

1.2.2 Objetivos especificos

e Caracterizar las necesidades de los cuidadores de nifios con PC en
relacion con la etapa de la alimentacion complementaria.
e Disenfar el protocolo de alimentacion complementaria para nifios con PC.

e Evaluar el protocolo de alimentacion complementaria para nifios con PC.

1.3 Justificacion

La prevalidacién de un protocolo dirigido a profesionales de la salud que dan
atencion a nifios con PC, se realizara con el propésito de dar informacién para
aplicar medidas de prevencion y actuacion ante los trastornos que comprometen
la alimentacién adecuada en nifios menores de 2 afios con PCI, con el fin de
obtener los nutrimentos necesarios durante los 6 a 24 meses de edad, y prevenir
un estado de desnutricibn que perjudique su crecimiento y desarrollo
neurologico. Ademas, la prevalidacion del protocolo por un grupo de expertos,
permitira brindar un mayor apoyo sobre el tratamiento integral en nifios con PCI
que acuden al DIF, asi como contar con un manual de procedimientos para el

tratamiento nutricional.

Se espera también, que por medio de la prevalidacidon se logren alcanzar mas
lineas de investigacion a nivel nacional, para el disefio de programas dirigidos a
la poblacién mexicana enfocada en comunidades con un nivel socioeconémico

bajo.



1.4 Marco contextual

La Heroica Ciudad de Huajuapan de Leodn es una ciudad del estado de Oaxaca,
considerada municipio cabecera, cuenta con una poblacion de 78 313
habitantes, donde la mayor parte se encuentra en situacion de pobreza
moderada (44.4%) (7). En el 2020, se decreté que los principales grados
académicos de la poblacién fueron secundaria, primaria y preparatoria. Su
economia depende principalmente del comercio local (7).

La poblacion se localiza en la region de la mixteca y cuenta con un cruce
vehicular importante; limita al norte con el estado de Puebla, San Pablo
Tequixtepec y Zapotitlan Palmas; al sur con Santos Reyes Yucuna, San Marcos
Arteaga y Santiago Cacaloxtepec; al oriente con Santiago Miltepec, Asuncion
Cuyotepeji, Santa Maria Camotlan, Santiago Huajolotitlan y San Andrés Dinicuiti;
al poniente con Santiago Ayuquililla, San Miguel Amatitlan y San Jeronimo
Silacayoapilla (8). Estas mismas comunidades, acuden a los centros de salud
con los que cuenta la ciudad de Huajuapan de Ledn, ya que en las mismas solo

disponen de un sistema de atencion de primer nivel.

El DIF de la Ciudad de Huajuapan de Ledn es uno de los institutos publicos del
estado de Oaxaca, con domicilio en la Calle Pedro Sepulveda esquina Boulevard
Tierra de Sol, Agencia EI Carmen, el cual brinda atencién a la poblacion de la
region. El instituto cuenta con una unidad basica de rehabilitacion integral (no
hospitalaria), dirigido a personas con deficiencia fisica, mental, intelectual y
sensorial. Algunos de los servicios que se ofrecen en la unidad son: medicina
general, fisioterapia, hidroterapia, estimulacién temprana e integral, estimulacion
multisensorial, terapia ocupacional, terapia de lenguaje, terapia pedagdgica,
atencion psicologica, atencidn dental y atencion nutricional. Muchas de las
familias que asisten al instituto, no cuentan con los recursos necesarios para
acudir a un centro privado como primera instancia. Ademas, un bajo grado
educativo representa también una limitante para el reconocimiento sobre el

tratamiento al que se encuentra sometido su familiar.



CAPITULO 2. MARCO TEORICO

2.1 Paralisis cerebral infantil

La PCI se define como un grupo de trastornos permanentes y no progresivos
que afectan la capacidad del individuo para mantener el equilibrio, capacidad
para moverse y mantener una correcta postura (9,10). Ademas, los trastornos
motores estan a menudo acompanados de otras complicaciones, tales como:
deficiencias sensoriales, cognitivas, comunicativas y perceptivas, epilepsia y

problemas musculo esqueléticos (9).

Es referida como la discapacidad motora mas frecuente en la poblacién infantil,
considerada un problema de salud publica a nivel mundial (11) y puede aparecer

de diferentes maneras:

Espasticidad: aumento del tono muscular, con presencia de tensidn
anormal de los musculos incluso cuando estos se encuentran relajados.
Produce una dificultad para la flexién de las extremidades.

e Hipotonia: se caracteriza por un tono muscular bajo, dando una apariencia
de flacidez muscular. Es usual que los nifios con hipotonia tengan
problemas para sostener la cabeza o sentarse.

e Diplejia: problemas para el control de las piernas, dificultando Ila
posibilidad de caminar.

e Hemiplejia: se caracteriza como la dificultad para mover un lado del
cuerpo, presenciando un inconveniente para usar el brazo y la pierna del
lado derecho o izquierdo.

e Distonia: provoca contraccion de los musculos de manera no controlada,

produciendo espasmos musculares y/o movimientos involuntarios (12).

2.1.1 Clasificacién de PC de acuerdo con sintomas y signos predominantes y

topografia

La clasificacion de PC se realiza en funcion del trastorno motor predominante y

de la extension de la condicidén (segun el segmento corporal afectado). Es
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importante conocer la clasificacion, para orientar acerca del tipo de tratamiento

mas conveniente para el paciente, asi como establecer un prondstico evolutivo

(13). Para conocer las formas clinicas de la PC ver Tabla 1.

Tabla 1. Formas clinicas de PC (13)

Espastica

= Tetraplejia (tetraparesia)
= Diplejia (diparesia)

= Hemiplejia (hemiparesia)
= Triplejia (triparesia)

= Monoparesia

Discinética

= Forma coreoatetdsica
= Forma distonica

= Forma mixta

Ataxica

= Diplejia ataxica

= Ataxia simple

= Sindrome de desequilibrio

Hipotdnica

Mixta

Paralisis cerebral espastica

Es considerada la forma mas frecuente de paralisis, afectando aproximadamente

al 80% de las personas con PC (Figura 1) (9). Los nifios con PC espastica forman

un grupo diverso:

Tetraplegia espastica: forma mas grave, con afectacion de las cuatro
extremidades. El aspecto grave suele ser evidente a partir de los primeros
meses de vida. Ademas, hay una alta incidencia de malformaciones
cerebrales, lesiones por infecciones intrauterinas o lesiones clasticas

como lo es la encefalomalacia multiquistica.
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Diplejia espastica: forma mas frecuente, donde los pacientes presentan
afectacion en las extremidades inferiores. Relacionado generalmente con
la prematuridad y la leucomalacia periventricular.

Hemiplejia espastica: presencia de paresia de un hemicuerpo, con mayor
predominio de la extremidad superior (Figura 2). En la mayoria de los
casos la etiologia es prenatal y entre las causas mas frecuentes se
encuentran lesiones cortico-subcorticales de un territorio vascular,

displasias corticales o leucomalacia periventricular unilateral (13).

Figura 1. Paralisis cerebrales espasticas (10)
Q\)
11—
,H /

Tetraparesia Diplejia Hemiparesia

|

Figura 2. Paralisis cerebral hemiplejia doble espastica (10)

Hemiparesia doble:
compromiso de las 4
exiramidades, mayor de
EESS

Hemiparesia doble:
compromiso de las

4 extremidades,

mayor de un hemicuenpo
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Paralisis cerebral discinética

Es la forma de PC con mayor predominio de factores perinatales entre un 60-
70% de los casos. Existe una fluctuacion y cambio brusco del tono muscular,
persistencia de los reflejos arcaicos y presencia de movimientos involuntarios.

Entre la sintomatologia, se logran diferenciar distintas formas clinicas:

a) Forma coreoatetdsica (corea, atetosis, temblor)
b) Forma disténica

¢) Forma mixta con asociacion espastica (13)

Paralisis cerebral ataxica

El sintoma predominante en esta forma de PC es la hipotonia; el sindrome
cerebeloso completo el cual cuenta con signos como: hipotonia, dismetria, ataxia
e incoordinacion la cual es evidente a partir del afio de edad. Pueden distinguirse
tres formas clinicas: diplejia ataxica, sindrome de desequilibrio y ataxia simple.

Regularmente aparece en combinacion con atetosis y espasticidad (13).

Paralisis cerebral hipotonica

Poco frecuente y se caracteriza por la presencia de hipotonia muscular con
hiperreflexia osteotendinosa con persistencia mayor de los 2-3 afos y que se
deriva de una patologia neuromuscular (13).

Paralisis cerebral mixta

Existen asociaciones entre ataxia y distonia o distonia con espasticidad, siendo

estas las formas mas comunes (13).

2.1.2 Signos de alarma en el desarrollo psicomotor

Los signos de PCI van variando considerablemente debido a que existen muchos

tipos y diversos niveles de discapacidad (ver Tabla 2) (13).
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Tabla 2. Signos precoces de PC (13)

(*) Hipertonia

(**) Hipotonia

Persistencia de los reflejos arcaicos

= Reflejos tdnicos asimétricos > 3 meses

= Marcha automatica > 3 meses

Ausencia de reacciones de enderezamiento

Pulgar incluido en palma

Hiperextensién de ambas extremidades inferiores (EEII) al suspenderlo por
axilas

Asimetrias (en la hemiplejia)

Anomalias del tono muscular: hipertonia (*) / hipotonia (**)

Hiperreflexia, clonus, signo de Babinski, de Rosolimo

Hiperextensién cefalica, hiperextension de tronco
Espasmos extensores intermitentes

Opistétonos en los casos mas severos
“Retracciones” de hombros

Actividad extensora de brazos

Hiperextensién de las EEIl “tijera”

Pataleo en “bloque”, sin disociar

Tono postural bajo, escasa actividad
Hipermovilidad articular
Posturas extremas “en libro abierto” (con ROT vivos, clonus...)

Sin embargo, los signos principales son los retrasos de distintos indicadores del

desarrollo psicomotriz (ver Tabla 3), ya que algunos nifios pueden presentar

retraso de algun indicador, aunque no se presente PC.

Tabla 3. Signos de alarma en el desarrollo psicomotor (14)

1 mes -Irritabilidad constante
-Trastorno de la succion
-No fija la mirada ni siquiera momentaneamente
-No reacciona con los ruidos

2 meses -Persistencia de la irritabilidad

-Sobresalto exagerado ante el ruido
-Aduccién del pulgar sobre el resto de dedos (especialmente si cuesta
“abrir” la mano)

(continua)
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(Continuacion)

3 meses -No sonrisa social
-Asimetria de la actividad con las manos (“lateralidad” precoz)
-No sigue con la mirada
-No respuesta a los sonidos
4 meses -No sostén cefalico
-Pasividad excesiva
-Manos cerradas
-No emite risas sonoras
-Hipertonia de aductores (angulo inferior a 90°)
-No orienta hacia la voz
6 meses -Presencia de hipertonia en miembros e hipotonia de cuello y tronco
-No se rota sobre si mismo
-Persistencia de reaccion de Moro
-No va iniciando sedestaciéon con apoyo o cifosis dorsal marcada
-Ausencia de prension voluntaria
-No balbucea ni hace “gorgoritos”
9 meses -No desplazamiento auténomo en cualquiera de sus modalidades
-Hipotonia del tronco
-No sedestacion estable
-Ausencia de transferencia contralateral de objetos
-No emite bisilabos no especificos
12 meses -Ausencia de bipedestacion con apoyo
-Presencia de reflejos anormales o signos de piramidalismo
-No reconoce su nombre
-Aparentemente no entiende nada de lo que se le dice o parece “no oir’
15 meses -No da mas de 4 o 5 pasos solo y/o marcha apoyando en muebles
-Ausencia de pinza
-No arroja objetos
-No tiene un vocabulario de tres o cuatro palabras (no usar mama o
papa especifico)
18 meses -No sube escaleras

-No tiene un vocabulario de 7/10 palabras

-No conoce partes del cuerpo

-No garabatea espontaneamente

-No bebe de un vaso

-No hace una torre de dos cubos

-Para ininterrumpidamente de una actividad a otra

(continua)
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(Continuacion)

24 meses -No corre

-No construye torres de 4 cubos

-No combina dos palabras diferentes

-No utiliza la palabra “NO”

-Presencia de estereotipos verbales

-Incapacidad para el juego simbdlico para cualquier edad

-Movilidad, tono o postura anormal. Focalidad neuroldgica.
Piramidalismo (clonus, espasticidad, etc.)

-Movimientos involuntarios (actitud distonica de manos, hiperextension
cefalica)

-Movimientos oculares anormales

-Retraso en la adquisicion de los hitos madurativos

-Macrocefalia, microcefalia o estancamiento del perimetro craneal

2.1.3 Pruebas de deteccion y diagndstico

El diagnostico de PCIl es generalmente clinico (Tabla 4 y Figuras 3 y 4). La
realizacion de estudios complementarios tiene como finalidad identificar la causa
cuando no se logra evidenciar mediante la historia clinica, buscando determinar
la magnitud y localizacion del dafo, tratando de excluir causas progresivas
(enfermedades neurometabdlicas o neurodegenerativas) y detectar trastornos

asociados u otras complicaciones (10).

Tabla 4 Diagnésticos de la PC (13)

o Historia clinica (factores de riesgo, pre, peri y postnatales)

o Valorar los items de desarrollo y la “calidad” de la respuesta

e Observar la actitud y la actividad del nifio (prono, supino, sedestacion,
bipedestacién y suspension)

e Observar los patrones motores (motricidad fina y amplia)

e Examen del tono muscular (pasivo y activo)

o Examen de los reflejos osteotendinosos, osclonus, signos de Babinski y
Rossolimo

e Valoraciéon de los reflejos primarios y reflejos posturales (enderezamiento
cefalico, paracaidas y Landau)

e Signos cardinales de la exploracion sugestivos de PC:
= Retraso motor
= Patrones anormales de movimiento
= Persistencia de los reflejos primarios

e Tono muscular anormal
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Figura 3. Patrones motores anormales como predictores de PCI (10)
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Podran realizarse examenes complementarios que permitan conocer la causa o

el diagnéstico de complicaciones asociadas con la PCl, tales como:

¢ Neuroimagen: realizarse en todos los nifios con PC. En caso de ser
lactante, iniciar con una ecografia transfontanelar.

e Tomografia axial computarizada craneal: realizarse en caso de sospecha
de infeccidn congénita para visualizar mejor las calcificaciones.

e Electroencefalograma: recomendable para la deteccion de crisis

comiciales (13).

2.1.4 Epidemiologia

La PCI cuenta con una incidencia tan soélo en paises desarrollados de 1.5a 2.5
casos por cada 1 000 nacidos vivos (donde la prevalencia es mas alta en los
paises en desarrollo), considerando que la supervivencia de los pacientes
pretérmino (mas frecuente sobre bebés que pesaron entre 1 000 — 1 499 gramos)
ha ido al alza, y a una mayor frecuencia de asfixia perinatal, aumentando
paralelamente la incidencia de casos con esta condicion. En Latinoamérica no
existe como tal un programa de vigilancia epidemioldgica para valorar los casos
de PCI (3,4). En México se han reportado alrededor de 500 mil personas que
viven con PC y cada afio la incidencia sube cerca de los 12 mil casos nuevos.
En cuanto a las causas, el 60% corresponden al dafio neurolégico ocurrido sobre
la corteza cerebral, en el 40% de los casos es desconocida y un 20% se asocia

con la prematurez (1).

2.1.5 Fisiopatologia

La PCl es un sindrome con dafio localizado en el SNC con presencia de lesiones
estabilizadas, no progresivas sobre los centros motores del encéfalo originando

una serie de sucesos que se resumen a continuacion:

1) Proceso patologico que ataca a determinadas zonas del encéfalo.
2) El proceso fisiopatoldgico sucede cuando el sistema nervioso se

encuentra en pleno desarrollo ya sea pre o postnatal, originando graves
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cuadros clinicos que, dependiendo de la localizacion de las lesiones,
puede desencadenar sintomatologia distinta en uno u otro.

3) De acuerdo con su localizacion, el dafio puede desencadenar déficit de la
motilidad voluntaria, diskinesias (atetosis, espasmos de torsion) y
modificaciones del tono (espasticidad, distonia, hipotonia).

4) Ademas de los sintomas ya mencionados, las lesiones encefalicas
responsables originan otras complicaciones como déficit intelectual,

epilepsia, trastornos del caracter y la conducta (15).

Por lo tanto, puede definirse a la paralisis como un sindrome polimorfo,

mezclando aspectos clinicos, etioldgicos y anatomicos patologicos (15).

La fisiopatologia de la PC se origina a partir del dafio existente sobre los sistemas
motores piramidal y extrapiramidal. Los agentes etiolégicos al actuar sobre
dichos sistemas originan lesiones y sintomas distintos debido a los caracteres
particulares presentes en el sistema nervioso en desarrollo (15).

La lesion del sistema piramidal origina pérdida o disminucion de los movimientos
voluntarios (paresia o paralisis), principalmente en las extremidades. Lesionada
esta via, aun son posibles los movimientos globales, automaticos, siendo menos

precisos y que se vehiculizan por las vias extrapiramidales (15).

Existen lesiones cerebrales con un gran trastorno en la motilidad voluntaria,
pudiendo no presentar o tener escasos sintomas de lesion piramidal,

presentando importantes perturbaciones del tono o movimientos involuntarios.

La funcion del haz piramidal sobre la motilidad voluntaria se logra porque sus
fibras terminan en la médula espinal, manteniendo relacién con las neuronas
internunciales y las neuronas radiculares alfa de accion fasica. La sinapsis con
las neuronas internunciales permite los reflejos nociceptivos de defensa, por
ejemplo, el signo de Babinski. Las lesiones del haz piramidal, la

hiperextensibilidad y espasticidad modifican el tono muscular (15).
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El sistema extrapiramidal abarca todas las formaciones encefalicas relacionadas
con los movimientos, excluyendo y siendo menos definido que el haz piramidal.
Su funcion en la regularizacion del tono muscular y motilidad hace evidente que
en una lesibn aparezcan movimientos anormales. La rigidez, distonia y
diskinesia son las principales complicaciones de este sistema. La primera es una
forma de hipertonia que involucra flexores, extensores, agonistas y antagonistas,
diferenciandose de la espasticidad ya que no se acompana de hiperreflexia y
clonus. En la segunda forma (distonia o rigidez variable), la rigidez y la flacidez
se alternan de manera brusca y espontanea acompafiandose de un cambio en
la postura, en esta situacién no existe hiperreflexia ni signo de Babinski. Por
ultimo, en la diskinesia se observan principalmente signos como la atetosis, la

coreoatetosis y el espasmo de torsion (15).

2.1.6 Factores de riesgo

Los factores de riesgo son multiples y pueden clasificarse en tres grupos de

alteraciones (Tabla 5).

Tabla 5. Factores de riesgo de PCI (13)

1. FACTORES PRENATALES
Enfermedades autoinmunes
Traumatismo

Disfuncion tiroidea

Cambios vasculares cronicos
Infeccion

Alteraciones de la coagulacion
Hipertensién arterial

Infeccidn intrauterina
Consumo de sustancias toxicas
Alteraciones de la placenta
Trombosis en el lado materno

L R 2 I U VA Vo Ve

2. FACTORES FETALES
= Gestacion mudltiple
= Retraso del crecimiento intrauterino
= Trombosis en el lado fetal

(continua)
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(Continuacion
3. FACTORES PERINATALES

Prematuridad

Bajo peso

Fiebre materna durante el parto
Infeccion del SNC o sistémica
Hipoglucemia mantenida
Hiperbilirrubinemia

Hemorragia intracreaneal
Encefalopatia hipoxico-isquémica
Traumatismo

Cirugia cardiaca

Oxigenacion por membrana extracorporea (ECMO)

L R A R

4. FACTORES POSTNATALES
Infecciones (meningitis, encefalitis)
Traumatismo craneal

Estatus convulsivo

Intoxicacion

Deshidratacion grave

Alteraciones de la placenta
Trombosis en el lado materno
Trombosis en el lado fetal
Cambios vasculares cronicos

A R R

Se estima que entre el 70 y 80% la causa suele ser por factores prenatales. La
prematurez sigue permaneciendo como una de las principales causas de la PCI.
Cuando el dafio al cerebro se presenta antes o durante el parto, se le denomina
PCI congénita. Usualmente entre un 85-90% son casos congénitos. En un
porcentaje pequeio, cualquier dafio cerebral ocurrido después de los 28 dias del
nacimiento, se le denomina paralisis cerebral infantil adquirida y generalmente

se asocia a una infeccién como la meningitis (9).

2.2 Nutricién y alimentacion en PCI

La alimentaciéon debe ser un medio que permita cubrir con las necesidades
energéticas y nutrimentales de un nifio (16). En el caso de los nifios con PCI que
presentan dificultades en la alimentacién o trastornos alimentarios, dependiendo
el tipo de lesion, se afectara directa o indirectamente la disfuncién motor-oral y/o

la dismotilidad esofagica intestinal, originando dificultades para la apertura
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normal de la boca, masticacion o dificultad en la succion, deglucién y reflujo
gastroesofagico que derivan en una ingesta de alimentos insuficiente,
conllevando a un estado de malnutricion, deshidratacién y retraso del
crecimiento (17). Histéricamente se creia que un estado de nutricion deficiente
era inevitable en nifos con neurodiscapacidades graves debido a la misma
patologia. Sin embargo, los problemas nutricionales podrian evitarse por medio
de una intervencion nutricional temprana y adecuada con aportaciones dietéticas
optimas acorde a cada nifio, con o sin insercion de una gastrostomia, evitando
un déficit nutrimental que pudiera exacerbar los efectos de las lesiones

cerebrales en ninos muy pequefios con PC (18).

Esto generalmente no suele manifestarse durante los primeros meses de vida,
sino hasta la introduccion de alimentos semisélidos y sélidos, ya que el manejo
de la boca se encuentra determinado por esquemas motores complejos de
origen cerebral. Por otro lado, los profesionistas de la salud deberan valorar y
manejar un estado de malnutricion debido a que, sila misma persiste en un largo
periodo, esto desemboca en la disminucién de la fuerza muscular para poder
consumir alimentos, empeorando aun mas el estado nutricional y las funciones
cerebrales. La participacion temprana de un equipo multiprofesional es esencial
para reducir el impacto de las dificultades de alimentacion (16,18).

2.2.1 Evaluacion del estado nutricio

Es imprescindible valorar de forma objetiva el crecimiento y el estado de nutricion
para poder discriminar entre nifios con nutricion adecuada, variantes de la
normalidad y desviaciones patolégicas (19). En nifios con PCI, valorar el estado
nutricional en intervalos de seis meses después de la lactancia materna
exclusiva, permite mantener un buen estado nutricional para desarrollar una
adecuada maduracion neuromotora (masticacion, desarrollo de habilidades de

manipulacion y deglucion de los alimentos) (16).
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2.2.1.1 Valoracién de las medidas antropométricas

La evaluacion antropométrica se define como la medicién y evaluacion de
dimensiones fisicas y la composicidn corporal, permitiendo detectar estados de
malnutricién con el objetivo de determinar la presencia o el riesgo de malnutricién
y establecer estrategias nutricionales preventivas o terapéuticas (19,20). Es el
recurso mas sencillo y econdmico para analizar y vigilar el estado nutricional del
nino (16). La evaluacion del tamafio corporal por medio de las mediciones de
peso, talla, circunferencias y pliegues cutaneos permite planificar acciones

clinicas, alimentarias y sanitarias (20).

Las mediciones deben compararse con estandares de referencia para evaluar el
estado nutricional con revisiones periddicas, controlando el progreso individual

del paciente (19).

Monitorear el crecimiento lineal y el estado nutricional es fundamental para
valorar el cuidado de la salud en los nifios. Para nifios con PCI, evaluar el
crecimiento y el estado nutricional resulta una tarea desafiante debido a la
presencia de contracturas articulares, escoliosis, debilidad muscular,
movimientos involuntarios y la poca cooperacion del nifio que causan una

medicion de la talla inexacta, poco confiable o imposible de obtener (21,22).

Sin embargo, con wuna cuidadosa consideracion, empleando multiples
herramientas clinicas y evaluaciones repetidas a lo largo del tiempo, puede
abordarse una evaluacion antropométrica adecuada (21).

La valoracion de las medidas antropométricas es uno de los parametros mas
importantes para conocer el estado nutricional en un paciente pediatrico con PCI.
Para obtener el peso, es necesario contar con una bascula digital, o en su caso

con una bascula para sillas de ruedas (23).

La medida de altura puede realizarse con el apoyo de un infantdmetro cuando el
nifo puede recostarse derecho. Sin embargo, si la longitud manteniendo al

paciente recostado no es fiable debido a la presencia de contracturas, tono alto,
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escoliosis o falta de cooperacién que interfiere con el posicionamiento 6ptimo,
podran aplicarse medidas alternativas para la evaluacion de la altura (ver Tabla
6), mediante la longitud de una extremidad, siendo la longitud tibia-maléolo (ver
Figura 5) la medida mas recomendable para la estimacion de la talla de acuerdo
con los puntos establecidos por la ESPGHAN (21,23).

Tabla 6. Formulas para la estimacion de la estatura por medio de la

medicion de segmentos (21)

Ecuaciones para estimar la estatura por medicion de segmentos

Medida segmentaria Ecuacion para estimar la

talla (T) (cm)

Margen de error en la

estimacion (cm)

Ninos con PCI (edad: 0-12 afios)

Longitud del brazo, LB T=(4.35xLB)+21.8 1.7
Longitud de tibia, LT T=(3.26 xLT) +30.8 1.4
Altura de la rodilla, AR T=(2.69 x AR) + 24.2 1.1

La estimacion de estatura mediante altura de rodilla (AR) realizarla en nifios de 6-12

anos

Raza y género Ecuacion para estimar la Margen de error en la

talla estimacion (cm)

Estimacioén de estatura definida a partir de ninos con desarrollo tipico, con validez
demostrada en un pequeno grupo de nifios con PCI de etnia caucasicay

afroamericana

Nifos etnia caucasica T=(2.22 x AR) + 40.54 4.21
Nifios etnia afroamericana T=(2.18 x AR) + 39.6 4.58
Nifias etnia caucasica T=(2.15xAR) + 43.21 3.90
Nifias etnia afroamericana | T=(2.02 x AR) + 46.59 4.39

La féormula para poder estimar la talla mediante la longitud de la tibia-maléolo, es
con base en la longitud de la tibia, midiendo desde el borde superior medial de

la tibia hasta el borde inferior del maléolo interno (22,23):

T=(3.26xLT) +30.8
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Figura 5. Referencia grafica sobre la longitud tibia-maléolo (23)

Otra manera de obtener la talla en ninos con PCIl es mediante la suma de la
medicion de segmentos corporales (22).

En cuanto al perimetro cefalico, indicaria el neurodesarrollo alcanzado y con ello
la adquisicién de habilidades motoras e intelectuales importantes para realizar
actividades cotidianas. Una alteracion en el perimetro cefalico sefialaria un signo
de desnutricion severo. Por otro lado, un déficit en el neurodesarrollo durante los
primeros afios de vida se relaciona con las practicas inadecuadas de lactancia y
alimentacion complementaria, elevando la prevalencia de desnutricion,
aumentando la prevalencia de desarrollo intelectual y disminucién de su
capacidad de aprendizaje (19,24). En un estudio aleatorio de control a doble
ciego en neonatos con lesiones cerebrales perinatales, se observd una mejora
en el crecimiento de la cabeza con un aumento del diametro de los axones
corticoespinales, en aquellos nifios alimentados con una dieta alta en energia y
proteina (ingesta del 120% de la media recomendada) en comparacion con nifios
alimentados con una dieta estandar en energia y proteinas (100% de la ingesta
dietética recomendada). Por lo tanto, puede resultar significativa la valoracion
del perimetro cefalico para evaluar su incremento y correlacion con el desarrollo

de ciertas habilidades durante los dos primeros afios de vida (25,26).
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Indicadores de crecimiento

Los indicadores de crecimiento son utilizados para evaluar el crecimiento lineal
considerando conjuntamente la edad y las mediciones de un nifo. Los

indicadores de crecimiento para un nifio son los siguientes:

e Longitud/talla para la edad (L/T)
e Peso para la edad (P/E)
e Peso para la longitud/talla /P/T)

¢ |MC (indice de masa corporal) para la edad (27)

Las curvas especificas empleadas para la valoracion dependeran de la edad del
nifio. Las mediciones deben registrarse en las curvas de crecimiento del nifio y
la nifa de tal modo que puedan observarse las tendencias a lo largo del tiempo

e identificar problemas en el crecimiento (27).

Cabe destacar que las tablas de crecimiento estandar como las curvas de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) o de la Centers for Disease Control and
Prevention (CDC) pueden no resultar utiles para la evaluacién del estado
nutricional en nifios con PCIl, ya que los patrones de crecimiento son
significativamente distintos en comparacion con la poblacion pediatrica general
(6,28). Sin embargo, resulta importante monitorear el crecimiento y estado
nutricional en ninos con PCI, siendo crucial para el cuidado de su salud en
general, por lo tanto, si no se logra obtener un valor de talla confiable, el
seguimiento puede valorarse y registrarse en las curvas de crecimiento de la

OMS, siempre y cuando el nifio sea menor de 2 afos de edad (21,28).
Composicion corporal

La composicion corporal hace referencia a los componentes cuantificables como
la grasa, proteina, agua y hueso. Entre los métodos mas confiables para medir

se encuentran:
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e Dual X-ray Absorptiometry (DXA) considerado el gold standard.

e Medicion del pliegue cutaneo y su relacion con el perimetro braquial (22).

Dual X-ray Absorptiometry (DXA)

El DXA es considerado el “gold standard” para medir la composicién corporal,
validado también para su uso en nifios con alteraciones en la postura corporal
como el caso de nifios con PCI (21). Permite medir los tres compartimentos del
cuerpo humano: masa grasa, masa magra y masa oOsea. Es empleado
principalmente para la valoracién de la densidad ésea y el contenido mineral
0seo global en diferentes regiones corporales (20). La disminucion de la
densidad 6sea esta asociada a un déficit sobre la ingesta de calcio y vitamina D,
originando un mayor dafio neurolégico, mayor tiempo de la evolucion de la

enfermedad con discapacidad motora gruesa y postracion (22).

Sin embargo, debido a su baja accesibilidad, puede recurrirse al uso de medidas

antropomeétricas tales como:

¢ Pliegue tricipital (PCT)

e Circunferencia de brazo (6).

Medicion del pliegue cutaneo y su relacion con el perimetro braquial

La estimacion de reserva de masa muscular y grasa se obtiene a partir de las
ecuaciones que se muestran en la tabla 6, para ello es necesario contar con las
mediciones de circunferencia media de brazo, pliegue tricipital y el percentil 50
para reservas corporales de la tabla 7. Posteriormente, debera determinarse el
estado nutricional del nifio con base en los resultados obtenidos (ver tabla 8)
(29,30).
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Tabla 6. Féormulas para el calculo de reservas corporales (30)

CMB: CB — (PCT x 3.14)

AMB (mm?): [CB — 3.1416 x PCT]?/ 4 x 3.1416

RMM: [(3.1416 x PCT -CB)?/ 12.5 x 1000] / p 50 de RMM para edad

RMG: (PCT x 100) / p50 del PCT para la edad

En donde:

CB: circunferencia braquial

PCT: pliegue cutaneo ftricipital

CMB: circunferencia muscular del brazo
AMB: area muscular del brazo

RMM: reserva muscular magra

RMG: reserva muscular grasa

Tabla 7. Percentil 50 para reservas corporales RMM y RMG (29)

Reserva de masa magra (RMM) y reserva de masa grasa (RMG)

Edad Nifnas Nifos
RMM RMG RMM RMG
0 — 5 meses 88.6 8 89.2 8
6 — 17 meses 108.4 9 1201 9
1% — 2 Y afios 1241 10 128.4 10
2% — 3 % afios 129.8 10 135.4 9
3% —4" anos 139.0 10 145.1 9
4 > — 5% afios 151.8 10 157.9 8
5% —6 ' afos 158.3 10 170.0 8
62— 7 " anos 170.0 10 181.5 8
72— 8 Y anos 181.8 10 196.7 8
8 %2—9 % anos 195.5 11 207.4 9
9 % —10 % afios 211.5 12 223.9 10
10 %2— 11 Y2 afios 233.5 12 240.6 10
11 % — 12 Y2 afios 255.8 12 250.3 11
12 2 — 13 Y2 afios 2711 14 301.3 10
13 %2 — 14 % afios 295.2 15 354.4 10
14 %> — 15 V% afios 303.1 16 386.7 9
15 %2 — 16 V2 afios 319.8 15 418.4 9
16 2 — 17 Y2 afios 305.8 16 4771 8




Tabla 8. Valoracioén del estado nutricional segun reservas corporales (30)
Normal RMM y RMG 90 — 100%
En riesgo RMM y RMG < 90%

Riesgo incrementado de

RMM y RMG < 40%
morbimortalidad

La medicion de pliegues cutaneos y su relacion con la circunferencia de brazo
son muy importantes para evaluar la composicién corporal. Las formulas estan
desarrolladas en poblacion regular, pero resultan utiles como referencia o
seguimiento en nifios con PCI (28).

Cabe destacar que la valoracién de los pliegues cutaneos no refiere
necesariamente depositos bajos de grasa porque los nifios con PCI suelen

almacenar grasa de manera mas centralizada (6).

¢ Coémo identificar la desnutricion?

En general no existe una definicion unica, pero criterios basados en la T/E, P/T
y el IMC para la edad, son utilizados comunmente en la poblacién pediatrica. Sin
embargo, en nifios con PCl no se emplean criterios estrictos para definir la

desnutricion, debido a la complejidad y variabilidad clinica entre pacientes (6).

La valoracion del PCT representa un mejor indicador del estado de desnutricidon
en comparacion con el peso y la estatura. EI PCT estima en un 96% a los nifios
con reservas grasas agotadas, mientras que el P/T menor a la percentila 10,
identifica un estado de desnutricion solo en un 55% de los casos (28).

¢ Con qué frecuencia debe haber un control del estado nutricional?

La valoracion en lactantes menores como mayores (28 dias hasta los 24 meses),
se recomienda realizarla cada 1 a 3 meses con el fin de evaluar la curva de
crecimiento. En niflos mayores la frecuencia de evaluacion podra variar
conforme al estado nutricional y salud en general. Sin embargo, el estado

nutricional en nifos con PCI no debe basarse unicamente en antropometria, sino
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también valorar como es la alimentacion y las dificultades que surgen durante el
proceso, esto con el fin de detectar trastornos motores, presencia de reflujo,
valorar la postura, lesiones en la columna vertebral, duracion de consumo de los
alimentos y tos, alteraciones que en conjunto pudieran deteriorar el estado

nutricional provocado por un consumo deficiente de nutrimentos (28).

2.2.1.2 Examen fisico orientado a la nutricidon

La valoracion clinica de acuerdo con la North American Society For Pediatric
Gastroenterology, Hepatology & Nutrition (NASPGHAN) se enfocara en localizar
signos de desnutricion, retraso del crecimiento lineal, sobrepeso y deficiencia de
nutrimentos especificos. Destacando los signos que se encuentran dentro de la

Tabla 9 como parte de la valoracién clinica en pacientes con PCI (28).

Tabla 9. Signos y sintomas a valorar durante la exploracién fisica (28)

Signos o sintomas Influencia

Tono muscular Influyen en las necesidades energéticas

Nivel de actividad alimentarias.

Presencia de movimiento atetoide

Contracturas y escoliosis Influyen en el posicionamiento durante las
comidas.

Respiracién anormal Pueden sugerir problemas respiratorios
cronicos asociados con la aspiracion.

Por otro lado, de acuerdo con la ESPGHAN, se sugiere el uso de una o mas de
las siguientes sefales de advertencia para la identificacion de desnutricion en

nifios con PCI, mencionadas a continuacion en la Tabla 10 (6).

Tabla 10. Senales de alerta como advertencia de desnutricion en ninos
con PCI (6)

¢ Signos fisicos de desnutricion: ulceras de decubito, problemas de la piel y

mala circulacién periférica
e Peso para edad puntaje z < 2
e Grosor del pliegue cutaneo del triceps < percentil 10 para edad y sexo

e Grasa media de la parte superior del brazo o area muscular < percentil 10

e Pobre ganancia ponderal y/o crecimiento
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Existe una gran variedad de signos y sintomas clinicos que se producen en la

desnutricion cronica y que resulta pertinente valorarlos para una exploraciéon

fisica mucho mas profunda. Su clasificacion se realiza con fines didacticos, de

acuerdo con los 6rganos afectados y al estadio en que se encuentra el individuo
(observar Tabla 11) (19).

Tabla 11. Signos y sintomas de la desnutricién crénica (19)

Periodo Inicial Avanzado Terminal
Gravedad Leve Moderada Grave
Pérdida de peso Menor al 25% 25% al 40% Mayor al 40%

Relacién P/E 2 W Wil
Relacién L/E Normal J W
Relacién P/T J Tiende a normalizarse J
Caracteristica Consumo de tejido Consumo de la masa | Consumo de la masa

principal adiposo proteica muscular proteica visceral

Aspecto general

Aspecto huesudo,
extremidades

Aspecto demacrado
Adelgazamiento

Aspecto consumido
Facies de Voltaire

angulosas maximo
Moderada palidez, piel Palidez extrema Palidez extrema
adelgazada,

Hipopigmentacion

Hipopigmentacion

Piel descamacion fina, ) .
s Lesiones por Lesiones por
dermatitis en zona o e
. hipovitaminosis hipovitaminosis
perineal
Fragiles, quebradizos, Escaso, coloracién
Cabello sin brillo. Coloracién rubia Alopecia
rojiza Signo de bandera
. Fragiles, débiles y Quebradl'zas, Atroficas, sin borde
Unas : deflecadas sin borde .
quebradizas . libre
libre
Dientes Caries, manchas Rot'ura y pérdida de Pérdida de dientes
dentales piezas dentales
Conservada Hipotrofia muscular

Masa muscular

Gluteos blandos

Nalgas en tabaquera

Atrofiada

Hipotonia muscular

Actividad muy escasa,

Actividad fisica Normal . e indiferencia,
Actividad disminuida s
desconexion
. Infecciones frecuentes Infecciones graves
L Mayor susceptibilidad . .
Complicaciones . . Diarreas, Descompensaciones
a infecciones . . o
deshidratacion metabdlicas
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2.2.1.3 Antecedentes relacionados con alimentos/nutriciéon

Uno de los primeros pasos para la evaluacion del crecimiento y nutricion en la
poblacion pediatrica, es conocer acerca de su alimentacion. La alimentacion es
un factor social critico importante y un componente cultural, que refleja el estilo
de vida del nifio y su familia (21). Realizar una valoracién dietética a profundidad,
nos ayuda como profesionales de la salud a conocer un poco mas acerca del
contexto familiar, asi como detectar las alteraciones y dificultades para la
alimentacion. La anamnesis nutricional debe hacer énfasis en aspectos que
permitan detectar y cuantificar las posibles alteraciones y dificultades en el nifio

con PCI para nutrirse (observar Tabla 12) (22,28).

Tabla 12. Aspectos a valorar durante la evaluacién dietética (22,28)

Caracteristicas a valorar

e Evaluacién de ingesta

e Cantidad y calidad del alimento (liquidos, puré, sélidos)

e Uso de vias complementarias de alimentacién (sonda nasogastrica,
nasoyeyunal o gastrostomia)

¢ Dependencia en el acto de alimentarse por parte de los cuidadores

e Presencia de atoro que oriente a trastorno de la deglucion

o Postura

e Tiempo de duracion al alimentarse por boca

e Habito de defecacion

De acuerdo con los autores Samson, L y Bell, KL. (21), para conocer acerca de
la alimentacion de un nifio con PCl y su familia, pueden plantearse las siguientes

preguntas:

1. ¢Se han preocupado los padres por el crecimiento, el peso, los patrones
de alimentacion o la salud de su hijo?

2. ¢Puede el nifio comer y beber de manera eficiente y segura? ;Cuanto
tiempo tarda el nino en comer? ;La experiencia de alimentacion es

placentera para el nifio y la familia?
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3. ¢ Tienen los padres que preparar la comida del nifio de formas especiales
para adaptarse a las intolerancias alimentarias, las aversiones a la
textura, los problemas para tragar o masticar?

4. ;Cuales son los alimentos preferidos del nifio y qué dice esto sobre la
densidad caldrica de los alimentos y las texturas deseadas? ; La dieta del
nifo, es suficientemente variada para proporcionar hierro, calcio u otros
micronutrimentos y fibra?
¢La produccion de orina es adecuada conforme a la ingesta de liquidos?
¢ Quién alimenta al nifio cuando los padres no estan disponibles?
¢, Coémo se coloca al nifio para la alimentacion (por ejemplo, en una silla
de ruedas, en el regazo de los padres o en la cama)?

8. ¢Con qué frecuencia come el nifio (por ejemplo, cuantas comidas y
refrigerios tiene al dia)?

9. ;Como influye la enfermedad en la alimentacion del nifio? ;Ha
experimentado el nifio episodios de pérdida de peso o deshidratacion?
10. ¢ Toma el nifo algun suplemento energético, proteico, vitaminico o

herbal?

11. Si hay inquietudes, ¢, qué intervenciones se han intentado? ; Como se han
tolerado y cual ha sido su impacto en el estado nutricional de salud del

nifo y la familia?

Las preguntas anteriormente planteadas, pueden destacarse durante la
elaboracion de la historia clinica o bien, mediante la aplicacion de un diario de
alimentos y bebidas de 3 dias como método prospectivo para conocer acerca de
la dieta diaria del nifio y su familia. Su aplicacion, requiere de capacitacion previa
por parte del profesionista hacia los cuidadores, ya que los diarios de alimentos

y bebidas de 3 dias deben emplearse con precaucion (21).

Ingesta dietética inadecuada

Una ingesta inadecuada de energia en comparacion con las necesidades
nutrimentales recomendadas es la causa principal de desnutricidn, retraso del
crecimiento y sobrepeso en nifios con dafio neuroldégico. Se ha observado que

nifios con PC consumen menos energia por medio de los alimentos, en relaciéon
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con los ninos que no presentan dafo neurolégico. Esto por la falta de
comunicacion para referir hambre, preferencias alimentarias y saciedad, dejando
a los cuidadores en un estado de incertidumbre en relacion con la ingesta

dietética necesaria (28).

Al realizar un analisis de los antecedentes relacionados con alimentos/nutricion,
es comun que los cuidadores a menudo sobreestimen la ingesta energética del
nino y subestimen el tiempo dedicado a alimentarlo. Esto puede deberse a la
dificultad para alimentarlos, lo cual requiere mucho tiempo, y la cantidad de
comida ofrecida suele ser insuficiente para satisfacer las necesidades

nutrimentales del nifio (28).

Deficiencia de micronutrimentos

Se ha documentado que, en individuos con deterioro neurolégico e ingesta
reducida, es usual encontrar deficiencias de acidos grasos esenciales (acido
docosahexaenoico (DHA), acido linoleico y acidos grasos omega 6), vitaminas
C, D y E, calcio, hierro, zinc y selenio, en el 15% al 50% de los casos. Sin
embargo, los nifios alimentados por via enteral suelen tener una ingesta menor

en comparacion con lo recomendable (5,28).

Disfuncién motora-oral

Es un factor importante en el origen de la desnutricion, generalmente se
correlaciona con la severidad de la discapacidad motora. Las dificultades que

puede ocasionar la disfuncion motora — oral, se enlistan a continuacion:

e Problemas para mantener una lactancia materna exitosa
¢ Inadecuado cierre de labios

e Sialorrea

e Problemas para la introduccién de alimentos sélidos

e Dificultad para morder y masticar solidos

¢ Dificultad para beber liquidos
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e Movimientos incoordinados

¢ Dificultad del sostén cefalico (aumentando el riesgo de
broncoaspiracion)

e Mayor tiempo al momento de alimentarse

e Derrame del alimento ofrecido (28)

Los niflos con esta condicion suelen tener un peor estado nutricional, que se
correlaciona mediante el uso de curvas para peso y talla, asi como una pérdida

significativa en el perimetro braquial (28).

Textura de los alimentos ofrecidos

Como se menciono6 anteriormente, un recordatorio de 24 horas o un diario de
alimentos y bebidas de 3 dias suelen ser empleados para evaluar la ingesta de
energia alimentaria y nutrimentos en nifios con PCI (21,28). Dentro de estas
herramientas, se reconoce y valora la textura de los alimentos ofrecidos, dando
informacion acerca de la tolerancia, identificando si existe una capacidad oral
deficiente al consumir los alimentos. Sin embargo, también es importante
destacar los patrones de alimentacion que siguen los cuidadores, ya que es
usual que limiten ciertas consistencias u ofrezcan una serie de alimentos no
recomendables, originando una reduccidn de la ingesta y nutrimentos que
impiden la ganancia saludable de peso y talla. Por otro lado, resulta
contraproducente querer recomendar texturas mucho mas solidas sin realizar
una valoracion previa, ya que una textura inadecuada representa un alto riesgo
de aspiracion (28). Ademas, los nifios con PCI tardan de 2 a 12 veces mas para
tragar alimentos en consistencia de puré y hasta 15 veces mas para masticar y
deglutir alimentos solidos, esto en comparacién con los nifios no afectados. Hay
que destacar que horas de comida mas largas, no garantizan ni compensan el
aporte energético necesario, aunado a que los cuidadores pueden percibir la

hora de la comida como una experiencia desagradable y estresante (28).
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2.3 Factores que impiden una correcta nutricion

Entre las comorbilidades presentes en los pacientes con PCI estan los trastornos
de la alimentacion, la deglucién, trastorno motor — oral y alteraciones posturales
que en conjunto dificultan la ingesta, principalmente en nifios con formas

tetrapléjicas en edades entre los 8 a 22 meses y 6 a 7 afos (31).

A mayor disfuncibn oromotora, peores indices antropométricos. La ingesta
inadecuada de nutrimentos por la incapacidad de comunicarse, el abandono por
parte de los cuidadores y el desconocimiento de la ingesta energética adecuada

por los mismos, aumentan el riesgo de malnutricion (28).

Por otro lado, el aumento de las pérdidas alimentarias por derrame de comida,
por reflujo gastroesofagico, vomitos por retardo en el vaciamiento gastrico, asi
como la propia incoordinacion en los movimientos a la hora de la alimentacion,
se suman a los trastornos que llevan a una malnutricion en los pacientes y

contribuyen a una constipacién crénica (22).
Algunos farmacos utilizados comunmente en pacientes con crisis convulsivas
tienen efectos adversos que se suman a los trastornos mencionados

anteriormente (ver Tabla 13) (22).

Tabla 13. Efectos adversos de algunos medicamentos sobre la nutricién

(22)
Farmaco Efecto adverso
Corticoides Aumento de masa grasa, disminuciéon muscular
Osteoporosis
Anticolinérgicos Estrefiimiento, retraso vaciamiento gastrico, sequedad
Topiramato Anorexia
Carbamacepina Aumento de apetito, osteopenia, leucopenia, neutropenia
Acido valproico Aumento de apetito
Fenitoina Osteopenia, anemia megaloblastica
Omeprazol Osteopenia
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2.4 Complicaciones nutricionales

Histéricamente se creia que un estado nutricional deficiente era inevitable en
nifos con neurodiscapacidad severa. Las complicaciones mas serias de la PCI
se relacionan con el tono muscular al producir problemas en el desarrollo y
funcionamiento del organismo. En la Figura 6 se pueden analizar las
complicaciones mas comunes como la prevalencia de desnutricidn, sobrepeso y
falla de medro (28).

Figura 6. Prevalencia de las complicaciones mas comunes en la paralisis

cerebral infantil (28)

Paralisis cerebral
infantil
I
| | | | | |
Desnutricion Sobrepeso Falla de
(29 - 46%) (8 -14%) medro (23%)

Las secuelas relacionadas con la alimentacion dependen de la extension de la
misma discapacidad. Las dificultades para tener una ingesta nutricional
suficiente también se deben a una falta de comunicacién y habilidades a la hora
de alimentarse por parte de los nifios y sus cuidadores. Los problemas crénicos
en la alimentacion en niflos con PCI los llevan a un estado de desnutricion y
deshidratacion (por incapacidad para comunicar sed, babeo, deglucion
insegura), que en conjunto perjudican su estado de salud y desarrollo, reflejado
en hipocrecimiento y pobre ganancia de peso, provocando un indice de
hospitalizaciones e infecciones recurrentes. La osteopenia asociada a una
ingesta baja de calcio, vitamina D y fosforo afectan directamente en el P/T de
estos pacientes. Ademas, la disminucion de la densidad 6sea se encuentra
asociada a mayor severidad del dafio neurolégico, mayor discapacidad motora
gruesa, postracion, menor ambulacién (por lo tanto, menor exposicion a la luz
solar para la activacion de vitamina D), mayor tiempo de evolucidn de la
enfermedad, uso de anticonvulsionantes, dificultad para alimentarse, déficit de

ingesta de calcio, de vitamina D y compromiso nutricional (22).
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Los nifios con PCI que presentan deficiencias de micronutrimentos originado por
malnutricién, cuentan con un dafio adicional al SNC con deterioro neurolégico,
afectando directamente su desarrollo intelectual, la memoria y funcion motora
(28).

2.5 Alimentacién complementaria

Una variedad de estudios cientificos, sugieren que en los primeros mil dias de
vida, la nutricion, los habitos de vida y otros factores, ejercen un papel
sumamente importante en la fisiologia, funcion, salud y rendimiento para las
fases posteriores de la vida. Por lo tanto, lo que suceda durante este periodo
critico puede influir en la salud del paciente a largo plazo, aumentado el riesgo
de sobrepeso, obesidad y otras enfermedades no transmisibles como

enfermedades cardiovasculares y diabetes tipo 2 (32,33).

Este periodo critico comprende desde la gestacion hasta los 2 primeros afios de
vida. Por lo que la dieta durante el embarazo y la primera infancia, predisponen
el estado de salud del mismo. La dieta durante la primera infancia tiene un papel
crucial en el patrén de crecimiento, en el desarrollo infantil y en las preferencias
alimentarias (33). Existen diversas publicaciones acerca de la importancia de la
alimentacién complementaria y nutricién durante los primeros mil dias de vida de
un individuo, y su estrecha relacién con la programacion de enfermedades
posteriores. Sin embargo, el tiempo para el establecimiento de una microbiota
saludable se estabiliza durante los primeros 1 500 dias de vida, por lo tanto, cabe
destacar la importancia de la nutricion no solo en los primeros 1 000 dias sino
500 dias mas, es decir, posterior a los dos primeros afos de vida. No obstante,
existe gran importancia alrededor de este tema, de tal forma que el Comité de
Nutricibn Temprana de la Sociedad Latinoamericana de Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricion Pediatrica (SLAGHNP), ha publicado un articulo reciente
sobre el objetivo de identificar las principales practicas de alimentacion durante
los primeros 1 500 dias de vida recomendada por profesionales de la salud en
Latinoamérica, tomando en cuenta que las practicas de alimentacion varian de
acuerdo con la regién, adaptando habitos conforme a las caracteristicas

socioculturales de cada zona (34).
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El término “alimentacion complementaria” se define como la introduccion de
alimentos sdlidos y liquidos, distintos a la lecha materna (LM) o féormula infantil.
Diversas guias recomiendan que la introduccion de alimentos no deberia
comenzar antes de los 4 meses, pero tampoco retrasarse mas alla de los 6
meses de edad. EI momento de la introducciéon de los alimentos
complementarios coincide con los cambios en los requerimientos nutrimentales
y la maduraciodn fisiolégica del sistema gastrointestinal, renal y neurologico, que
se originan durante el desarrollo infantil (33). Una adecuada alimentacion
durante los primeros meses de vida tendra un impacto sobre el neurodesarrollo
del nifio, si esta no se lleva a cabo de manera correcta, conlleva a una deficiencia
en el aporte de hierro y proteinas que originan alteraciones en el desarrollo
cerebral debido a la modificacion de la anatomia de las neuronas y sus procesos

quimicos, afectando la comunicacion y el sistema de neurotransmisores (34).

De acuerdo con Cuadros-Mendoza, CA y colaboradores, una adecuada
introduccién de la alimentacion complementaria debe perseguir los objetivos que

se enlistan en la Tabla 14 (35).

Tabla 14. Objetivos de la alimentacién complementaria (35)

1. Promover un adecuado crecimiento y desarrollo neurolégico, cognitivo, del
tracto digestivo y el sistema neuromuscular

2. Proveer nutrimentos que son insuficientes en la leche materna, tales como:
hierro, zinc, selenio y vitamina D

3. Ensefar al nifio a distinguir sabores, colores, texturas y temperaturas
diferentes, asi como a fomentar la aceptacion de nuevos alimentos

4. Promover y desarrollar habitos de alimentaciéon saludable

5. Favorecer el desarrollo psicosocial y la interrelacién correcta entre padres e
hijos

6. Conducir a la integracion de la dieta familiar

7. Promover una alimentaciéon complementaria que permita prevenir factores de
riesgo para alergias, obesidad, desnutricion, hipertension arterial, sindrome
metabdlico, entre otras

Las necesidades y requerimientos nutrimentales se establecen con base en el
crecimiento del nifio. A partir del sexto mes de vida, el requerimiento del bebé

aumenta tanto en el aporte energético como en las necesidades de hierro, zinc,
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selenio, calcio y las vitaminas A y D, sin embargo, la leche materna y férmula
infantil no logran aportar el requerimiento recomendable, por lo que se deben
cubrir mediante alimentos complementarios. Si la alimentacion del nifio, no se
ajusta a los requerimientos adicionales en los nutrimentos anteriormente
mencionados, el crecimiento y desarrollo pueden afectarse por el resto de su
vida (35).

2.5.1 Hitos del desarrollo

Con respecto al neurodesarrollo, los bebés adquieren habilidades motoras
necesarias para el consumo seguro de alimentos sdlidos. Las habilidades
necesarias para que un bebé pueda aceptar y deglutir un alimento
complementario en consistencia de puré, aparece tipicamente durante los 4 a 6
meses. Cabe mencionar que hacia los 5 meses, el bebé comienza a llevarse
objetos a la boca y para los 6 meses, inicia los movimientos de masticacion,
desaparece el reflejo de extrusion lingual y cuenta con la capacidad de llevar
hacia atras el bolo alimenticio para su posterior deglucién. A partir de los 6 a 8
meses de edad, el bebé es capaz de consumir alimentos semi-solidos o de
consistencia grumosa, ademas de autoalimentarse mediante el desempefio de
la pinza gruesa. Para los 8 meses, la mayoria de los bebés son capaces de
sentarse sin apoyo y cuentan con una suficiente flexibilidad lingual para tragar
los alimentos mas espesos. A los 10 meses, son capaces de beber con el apoyo
de una taza, manejar una cuchara y levantar los alimentos con sus dedos (pinza
fina); y para los 9 meses, la mayoria de los niflos podran alimentarse por si
mismos. Para los 12 a 23 meses de edad, se adopta el uso de cuchara y
cubiertos (32,36).

De acuerdo con el desarrollo de los diversos hitos, la consistencia del alimento
debe ir cambiando (ver figura 7), incluso a pesar de que el nifio no presente
erupcion dentaria, con la finalidad de ofrecerle una mayor seguridad sobre la
fuerza deglutoria que le permita formar parte de la dieta familiar a partir del primer

del afo de vida y reducir el rechazo a ciertas consistencias (35).
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Figura 7. Esquema sobre la adquisicion de los hitos del neurodesarrolio y

consistencia de los alimentos en un nifno entre 0 y 12 meses (35)

|

Blsqueda, succidn 4-7 meses
y deglucidn.

Sostén cefafico.

Aumento de |a fuerza de succion.
Movimientos laterales de la
mandibula.

Desaparece reflujo de protrusidn.

Deglucién voluntaria. .
- Eﬁ : la b Movimientos laterales
e lleva las manos a la boca. con la lengua.

Leche materna o férmula Empuja la comida hacia
TFpo de infantil los lados.
alimentos Toma alimentos con las

Alimentos semisolidos: manos.

purés o papillas Lleva objetos con la mano
y lleva a la boca.
Movimientos rotatorios
masticatorios.

Reflejo de protrusion.
Neurodesarrollo

Buen control muscular.
Chupa la cuchara con los
labios.

Alimentos solidos:
picados o
desmenuzados

2.5.2 ;Con qué alimento iniciar?

Para reconocer con qué alimento comenzar, es importante saber que los
alimentos complementarios deben brindar suficiente energia, proteina y
micronutrimentos para cubrir las brechas necesarias para el nifio, de tal forma
que, junto con la leche materna o férmula infantil, se logren cubrir todas sus

necesidades (35).

De acuerdo con la Figura 8 se muestra que las brechas de energia, proteina,
hierro y vitamina A disminuyen conforme a los meses y, por lo tanto, requieren
ser cubiertas mediante la alimentacion complementaria para un nifio de 12 a 23
meses de edad. La parte clara de la barra muestra el porcentaje de las
necesidades diarias que puede aportar una ingesta promedio de 550 ml de leche
materna. La parte oscura de la barra muestra la brecha que debe ser completada
por medio de alimentos complementarios (37).
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Figura 8. Brechas a ser llenadas con la alimentacion complementaria,

para un nifio de 12 a 23 meses que recibe lactancia materna (37)
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Al observar esta imagen, la mayor brecha que requiere cubrirse a la brevedad
mediante el consumo de alimentos es la de hierro. La recomendacion se enfoca
en iniciar la alimentacidon complementaria con alimentos que sean fuente de
hierro, como los productos de origen animal conformados por: carne, 6rganos de
animales, aves de corral o pescado. Una alternativa de los productos de origen
animal, son las leguminosas que deben ser administradas en conjunto con un
alimento rico en vitamina C, favoreciendo asi la absorcion del hierro. Otro
alimento basico son los cereales fortificados sin azucar afiadida (37). El hierro
representa uno de los principales nutrimentos que contribuyen al correcto
desarrollo cerebral, debido a que participa en diversos procesos metabolicos
tales como la mielinizacion, conduccion y la regulaciéon de neurotransmisores
como la serotonina, dopamina y GABA (acido gamma amino butirico). Sin
embargo, la alteracién del transporte de alguno de estos neurotransmisores
debido a una deficiencia de hierro compromete el funcionamiento cognitivo, la

respuesta afectiva y la coordinacion en el movimiento de los nifios (34).

Para los siguientes dias, se recomienda anadir una variedad de alimentos en
complementacién del alimento basico (alimento rico en hierro) para asi aportar

una diversidad de nutrimentos. Es decir, contemplar el consumo diario de cada
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grupo de alimentos tal como se muestra en la Figura 9 (verduras, frutas,
cereales, leguminosas, productos de origen animal, grasas saludables y lacteos

como el yogurt) sobre la dieta del nifio (37).

Figura 9. Composicion sugerida en la comida del bebé y sus resultados
sobre la salud (33)

Pescado Preferir aceite de Resultados sobre la salud
I Carne Alimentacion olivo extra virgen y I
I Leguminosas perceptiva frutos secos. Limitar I Crecimientn éntl
Queso el consumo de * re!:lmlen o op Imloly
I Huevos grasas saturadas I mejor estado nutricional
I ) Grasas I + lRiesgode
Proteinas ;
I saludables I sobrepeso/obesidad
» I Riesgo de hipertensién
I Cereales y Verduras I + | Riesgo d.eltta)?fermedades
tubérculos y frutas no transmisibles
I I * Comportamientos
I Arroz ) I alimentarios mas
Elote y tapioca Preferir frutas y saludables
I Trigo 3 ltiétni verduras de I
Cer{_eal para bet_ie Multi€tnico temporada * Preferencias alimentarias
| forticado con hierro | | mas saludables
1 1
|| ||
] ]
Nacimiento 4 meses 6 meses Adultez

Imagen traducida de la referencia 33 por: Paola Vianey Nifio de Rivera Martinez.

2.5.3 Calidad, frecuencia y cantidad de alimentos para nifios de 6-23 meses de
edad

En cuanto a la cantidad de alimento que se requiere cubrir conforme a los
distintos meses, en la tabla 15 se resume la proporcion necesaria ejemplificada
en cucharadas o tazas medidoras. La energia estimada por mes contempla
unicamente el consumo de alimentos sin tomar en cuenta el consumo de leche
materna o férmula infantil. La finalidad es que los alimentos sdlidos cubran la
mayor parte del requerimiento energético total que conlleve un crecimiento y

desarrollo adecuado (37).
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Tabla 15. Guia practica sobre la calidad, frecuencia y cantidad de los

alimentos para ninos de 6-23 meses de edad, que reciben lactancia

materna a libre demanda (37)

Energia Cantidad de
necesaria por alimentos que
Edad dia, ademas Textura Frecuencia usua_ln’1ente .
de la leche consumira un nino
materna promedio en cada
comida
Comenzar con papillas 2 _ 3 comidas por dia
espesas, alimentos Comenzarcon 2 -3
bien aplastados . cucharadas por
6-8 200 kcal/dia Dependiendo del comida, incrementar
meses . apetito del nifio, se p
Continuar con la gradualmente a 72
) - pueden ofrecer 1 — 2
comida de la familia, meriendas vaso o taza de 250 ml
aplastada
Alimentos finamente 3-4 comidas por dia
9-11 300 keal/dia Z:icri:ﬁtsog gﬁfﬁaﬂgi y Dependiendo del Y5 vaso o taza o plato
meses ueda sostener con la apetito del nifio se de 250 ml
?nano pueden ofrecer 1 — 2
meriendas
3 — 4 comidas por dia
12-23 550 kcal/dia Ailgggéos C'Js,ieelas familia, Dependiendo del % aunvasootazao
meses ﬁecesario’ aplastados apetito del nifio se plato de 250 mi
»ap pueden ofrecer 1 — 2
meriendas

2.5.4 Exposicion a alimentos con potencial alergénico

Con relacion a la introduccion de alimentos con potencial alergénico, diversos

estudios recientes han demostrado que la exposicion temprana de huevo,

cacahuate, trigo, soya, nueces, mariscos, pescados y gluten, no aumentan el

riesgo de alergia alimentaria o dermatitis atépica, sino que ademas pueden

prevenirlas (38).

Cacahuate

Evidencia fuerte sugiere que la introduccion temprana de cacahuate tanto en

bebés con antecedentes de alergias familiares como en aquellos sin riesgo (> 4

meses) reduce el riesgo de alergia alimentaria al mismo (38).
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Huevo

La evidencia determina que la introduccion del huevo a partir del cuarto mes de
vida y antes del primer afo, reduce el riesgo de alergia alimentaria, dermatitis
atoépica y asma. Sin embargo, no existe suficiente evidencia para determinar si
hay una relacion entre el consumo de huevo vy la rinitis alérgica. Por otro lado,
cabe destacar la importancia de cocinar perfectamente el huevo (huevo duro,
revuelto o al horno), evitando ofrecerlo de manera cruda como clara de huevo
cruda, pasteurizada, deshidratada o huevo entero en polvo, ya que estas formas
estan asociadas con el riesgo de infeccion por salmonella. Ademas, las formas
crudas del huevo representan un riesgo para la salud de los bebés, ya que
también inducen la presencia de reacciones alérgicas mucho mas graves. La
recomendacién de cocinar perfectamente el huevo es con el fin de desnaturalizar

la proteina y evitar complicaciones sobre la salud de los nifios (38).

Pescado

La introduccion temprana del pescado se asocia significativamente con un menor
riesgo de dermatitis atdpica, asma vy rinitis alérgica. Por otro lado, la evidencia
cientifica ha demostrado que una mayor frecuencia de consumo de pescado al
afio de vida se asocié significativamente con un riesgo reducido de cualquier

enfermedad alérgica a los 4 afos (38).

Productos de leche de vaca (queso, yogurt, mantequilla)

Se ha demostrado que una introduccién temprana de los productos lacteos (< 12
meses) se encuentra asociada con un riesgo reducido de alergia alimentaria. No
existe asociacion acerca de la introduccion de productos lacteos en cuanto al
riesgo de presentar dermatitis atdpica, asma vy rinitis alérgica, antes de los 12

meses de edad (38).
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Trigo y soya

Se ha demostrado que la introduccion tardia de granos (> 7 meses) puede estar
asociada con un mayor riesgo de alergia al trigo a los 4 afios. Por lo que una
introduccién de los cereales antes de los 6 meses se asocia significativamente
con un menor riesgo de alergia alimentaria, dermatitis atopica, asma vy rinitis
asmatica a los 5 0 10 anos de edad (36). Con relacion a la soya, este alimento
no se encuentra asociado a un riesgo de alergia alimentaria, dermatitis atopica,

asma o rinitis alérgica (39).

En general, organismos internacionales recomiendan no posponer la
introduccién de alimentos alergénicos mas alla de los 4 a 6 meses de edad, esto
aplica tanto para lactantes con riesgo elevado como aquellos con bajo riesgo. De
acuerdo con lo sustentado, se puede observar en la figura 10, el momento de la

introduccion de alimentos y su nivel de evidencia correspondiente (39).

Figura 10. Momento de la introduccidon de alimentos alergénicos para la

alimentacion complementaria y nivel de evidencia correspondiente (39)

Alta
™ .
' entre los 4 a 11 meses (no %\ﬁ
cacahuate entero) ’:J
v,
™y
o uevo de ga
‘é (huevo co
Q
S m 4
3 o \ i/
) g
,'2%:*“%—
RSl
'quf_:‘f:r“
Baja e

Imagen traducida de la referencia 39 por: Paola Vianey Nifio de Rivera Martinez.

Con relacién a lactantes que inicien la alimentacion complementaria pero que

cuentan con un riesgo de antecedente familiar de primer grado con enfermedad
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alérgica documentada, se recomienda ofrecer lactancia materna exclusiva por lo
menos 4 meses para reducir la incidencia de dermatitis atépica y alergia

alimentaria (39).

2.5.5 Habitos de alimentacion y alimentacién perceptiva

Las practicas de la alimentacion perceptiva consisten en el desarrollo de
patrones de alimentacion saludables durante el proceso de la alimentacion
complementaria que, si se llevan a cabo de manera oportuna y adecuada,
previenen el desarrollo de enfermedades no transmisibles a futuro. Ademas,
generan un impacto positivo sobre el patrén de crecimiento, el desarrollo infantil
y en las preferencias alimentarias saludables (33,40). De igual forma, ayudan a

establecer:

e Un tratamiento personalizado

e Metas de alimentacion y planes de rehabilitacion nutricional mas
favorecedores

e Fortalece la relacién de los cuidadores y los pacientes al llevar a cabo un

proceso de alimentacion mucho mas placentera (41)

La alimentacion perceptiva se define como el comportamiento normal
relacionado con los habitos de alimentacion. El término es empleado para
describir que los cuidadores alimentan a los lactantes directamente y asisten a
los ninos mayores cuando consumen sus alimentos por si solos, respondiendo
a signos de hambre y saciedad, alimentando lenta y pacientemente, animando

al pequefio a consumir sus alimentos sin la necesidad de forzarlo (35,37).

Una crianza perceptiva esta orientada a promover el desarrollo cognitivo,
emocional y social, asi como fomentar un desarrollo de autorregulacion que, si
no se construye de manera correcta, puede afectar directamente las conductas
alimentarias, la regulacion emocional y el control inhibitorio, aumentando el

riesgo de obesidad a largo plazo (42).
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En relacion con la introducciéon de los alimentos, se recomienda que los
cuidadores experimenten con diversas combinaciones, sabores y texturas para
animarlos a comer. Por ultimo, recordar que los momentos de comer son
periodos de aprendizaje y amor (37). Si extrapolamos esta informacion al
paciente con PCI, es necesario que el profesional de la salud valore en conjunto

con el cuidador, los siguientes puntos:

¢ Quién: personas involucradas en la alimentacién; diferencias en los
estilos de alimentacién

e Qué: el tipo, viscosidad, textura, cantidad y calidad de los alimentos
ofrecidos y consumidos

e Cuando: horario, frecuencia y duraciéon de cada comida

¢ Doénde: ambiente de la alimentacion, presencia de distracciones

e Como: rutina de alimentacion, técnica de equipo de adaptacion,

posicionamiento (43)

Analizar cada aspecto en el nifio y los familiares durante cada comida,
proporciona informacion valiosa acerca de las habilidades oromotoras del nifio,
estado de nutricién y composicion corporal, riesgo de aspiracion, interaccion con
los cuidadores y la técnica empleada durante el proceso de alimentacion;
comprender la importancia de la alimentacion como un momento de crianza para
el nifo y su familia, ayuda a establecer un tratamiento personalizado, metas de

alimentacion y planes de rehabilitacién nutricional mas favorecedores (43).

2.5.6 Alimentacion complementaria en prematuros

No se ha descrito con exactitud acerca del momento 6ptimo para iniciar la
alimentacion complementaria en el nifio pretérmino. De igual modo, ninguna
organizacion ha proporcionado guias con evidencia y las recomendaciones
fuertes acerca del tema, son escasas. Lo siguiente resulta preocupante debido
a que los bebés prematuros tienen un mayor riesgo de restriccion del crecimiento

postnatal en comparacion con los bebés de término. Ademas, la nutricion durante
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los primeros anos de vida, juega un papel importante sobre la salud del

prematuro tanto a corto como a largo plazo (43).

Decidir cuando iniciar la alimentacion complementaria representa todo un reto
debido a la gran demanda energética que requieren los bebés pretérmino. De
acuerdo con Liotto, N. et al. y Salvatori, G. et al. se ha considerado realizar la
introduccién de alimentos distintos a la leche materna (LM) o formula infantil a
partir de los 5 y 8 meses de edad no corregida, asegurando un peso minimo de
5 kg, procurando, ademas, los periodos sensibles para la aceptacion de solidos
y permitir el desarrollo de habilidades de alimentacion apropiadas (45,46). Por lo
tanto, una transicibn segura y satisfactoria, debera estar enfocada en el
desarrollo motor adecuado y no sobre la edad corregida o postnatal del paciente
(46).

Por otro lado, debe considerarse la intervencion mediante soporte nutricio en
caso de que el nifio prematuro presente dificultades para la ganancia de peso y
crecimiento, ya que usualmente, son nifos que comen lentamente y requieren
realizar muchas pausas, o presentan alguna patologia o condicién en especial
que limita la capacidad de ingesta. Por otro lado, una estancia hospitalaria
prolongada suele interferir en el proceso de crianza y confianza sobre los padres,
originando actitudes sobreprotectoras que dificultan el acto de alimentar a su
hijo, fomentando malos habitos de comportamiento durante cada comida y

dificultando la independencia del nifio (47).

2.5.7 Alimentacion complementaria en PCI

Actualmente, no existe informacion especifica alrededor de este tema y de
acuerdo con la informacion anterior, se sabe que la alimentacién complementaria
requiere de una serie de habilidades que se van obteniendo conforme al
desarrollo neuroldgico y motor. En el caso de nifios con PCI, existe una alteraciéon
en el desarrollo y funcionamiento de los distintos sistemas reguladores de las
funciones vitales del organismo originado por la disminucioén del tono muscular
(48). Por lo tanto, iniciar con la alimentacion complementaria durante los primeros

meses de vida, resulta una tarea desafiante. En un estudio realizado por Garcia,
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LF y Restrepo, L. en el afo 2011, se informdé que todas las cuidadoras
encuestadas mencionaron que, al iniciar la alimentacion complementaria, todos
los alimentos ofrecidos eran licuados (48). En la medida que el nifio desarrollaba
y mejoraba la habilidad masticatoria, se modificaba paulatinamente Ila
consistencia para prevenir o evitar problemas de atragantamiento y promover en
el nifio habilidades minimas, como la masticacién y consumo de trozos
pequenos. Ademas, sobre las practicas alimentarias en relacién con la variedad
de los alimentos, las cuidadoras reportaron combinar entre alimentos liquidos o
de facil deglucién en conjunto con alimentos sélidos macerados, con el fin de
favorecer el consumo de los mismos, pero sin cambios de variedad, ya que

usualmente ofrecian los mismos alimentos (48).

En cuanto a donde, con quién y cdmo se alimenta el nifio con PCI, el estudio
menciona que el lugar para comer suele ser en la silla de ruedas o en una silla
convencional, y los nifios con mayor compromiso motor son cargados por su
cuidador la mayor parte del tiempo. Durante este proceso, algunas cuidadoras,
han sabido identificar e interpretar las necesidades del nifio, mediante el lenguaje
gestual, corporal o visual para manifestar sus gustos, rechazos, malestares,

entre otros (48).

Por otro lado, se menciona en el estudio que en ninguna de las observaciones
realizadas se vincul6 al nifio en la dieta familiar, debido a la modificacion de los
alimentos y el tiempo para alimentarlos. Se discutié de igual modo, acerca del
uso de distractores a la hora de comer con el fin de favorecer la ingesta. Por
ultimo, el temor y angustia que genera el proceso de alimentacion en las
cuidadoras, generalmente no les permite hacer de la rutina de alimentacién una
experiencia agradable que promueva o incentive la adquisicién o desarrollo de

nuevas habilidades sobre el nifio (48).

Cabe destacar que, de acuerdo con lo establecido por la OMS, los alimentos
complementarios mantienen una densidad energética menor que la leche
materna, por lo que la ingesta energética sera menor que la que se obtenia
mediante la LM o férmula infantil. Generalmente, el apetito del nifio es un

parametro que puede emplearse como guia para estimar la cantidad de
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alimentos que pueden ofrecerse. Sin embargo, en un estado patolégico o de
desnutricion, el apetito disminuye, consumiendo menos alimentos de los que

realmente necesitan (37).

2.6 Tratamiento nutricional

La evaluacion de las necesidades energéticas del nifio con PCI suele ser dificil
de estimar, porque no existen recomendaciones especificas para esta poblacién,

ya que el requerimiento varia conforme al grado del compromiso motor en el nifio

(6).

Usualmente las recomendaciones de ingesta dietética recomendable para nifios
sin compromiso neurolégico, suelen sobreestimar las necesidades energéticas
en relacién con nifios con PCI, debido al severo retraso en el crecimiento y la
disminucién de la actividad fisica. Por ejemplo, pacientes con PCl que caminan,
requieren de un mayor aporte energético en comparacién con pacientes
dependientes de una silla de ruedas que requieren entre un 60-70%, o0 niflos con
cuadriplejia espastica, que tienen un gasto energético total menor
(aproximadamente del 10%) en comparacion con la poblacion pediatrica en

general (6).

Ademas, debe valorarse que la ingesta energética esta también directamente

relacionada con otros factores y que varia conforme:

Al grado de alteracion del metabolismo
Al grado de movilidad y actividad fisica

A la severidad del padecimiento

> Dnh -

A las patologias presentes (6)

2.6.1 Estimacion del requerimiento energético

Diversos estudios han encontrado que las ecuaciones publicadas para calcular
el requerimiento energético en la poblacion pediatrica subestiman las

necesidades en nifios con dafio neuroldgico en un 22% aproximadamente. No
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obstante, dependiendo del grado de disfuncion motora, pueden llegar a
sobrestimarse las necesidades energéticas que conllevan a un estado nutricio
de sobrepeso, condicion presente en el 15% de los casos en nifios con PCI. La
ESPGHAN, recomienda la ecuacion de Schofield para la estimacion de las
necesidades energéticas. Sin embargo, la ingesta dietética debe reevaluarse

continuamente (6).

Por lo anterior, el profesionista de la salud debe contemplar que el requerimiento
energético de los nifios con PCl es mucho menor que el de un nifio sin
complicaciones neuroldgicas. Lo ideal, es realizar una valoracién mediante
calorimetria indirecta para conocer los requerimientos de manera mas
especifica, desafortunadamente, suele estar poco disponible para la mayoria de
los profesionistas. Sin embargo, existen calculos factoriales que parten del gasto
energético basal obtenido mediante férmulas especificas propuestas
especialmente para este grupo de nifios a partir de la talla (Tabla 16). Por lo
tanto, un seguimiento continuo, resulta necesario para valorar la suficiencia de

los aportes (21,22).

Tabla 16. Formulas para el calculo de requerimientos de energia en ninos

con PC (22)
Autor Férmula Variables
Culley et | Talla (cm) x Ambulatorio (sin discapacidad motora) = 14.7 + 1.1 kcal/cm
al., 1969 factor de Ambulatorio (leve o moderada discapacidad motora) = 13.9 +
actividad 1.1 kcallcm
No ambulatorio (severa discapacidad motora) = 11.1 = 1.1
kcal/cm
Krick et al., | GER x tono Hipertonia = 1.1; hipotonia = 0.9
1992 muscular x Postracién = 1.15; dependencia de silla de ruedas= 1.2
factor de Gateo = 1.25; ambulatorio = 1.3
actividad + Crecimiento = ganancia de peso (g)/dia x 3 — 5 kcal/dia
crecimiento

2.6.2 Ingesta recomendable de proteina

Los requerimientos de proteina para nifios con PCIl son similares a los
requerimientos en nifios sin dafo neurolégico. Sin embargo, debera

contemplarse su aumento ante necesidades especificas, por ejemplo, si existen
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ulceras de decubito, o en pacientes con desnutricidn severa, el aporte proteico

puede aumentarse de 2 a 2.4 g/kg/dia (6).

Cabe destacar que pueden surgir problemas para cubrir la ingesta de proteinas
cuando el aporte energético es bajo, para estos casos, se recomienda el uso de

férmulas o suplementos proteicos en estos nifios (6).

2.6.3 Requerimiento hidrico

Es importante prestar atencién al estado de hidratacién en esta poblacién, ya
que corren el riesgo de deshidratarse por una variedad de razones como:
incapacidad para comunicar la necesidad de beber agua, babeo y deglucién

insegura (6).

El requerimiento hidrico podra calcularse mediante el método de Holliday-Segar
(ver Tabla 17). En caso de la presencia de fiebre, asma, alta tasa respiratoria,
quemaduras y patologias que incrementen las pérdidas insensibles, valorar el

aumento del requerimiento basal (49).

Tabla 17. Requerimientos hidricos segun Holliday-Segar (49)

Requerimientos basales diarios
Primeros 10 kg 100 ml/kg/dia 0 4 ml/kg/hora
Segundos 10 kg 50 ml/kg/dia o 2 mi/kg/hora
Peso superior a 20 kg 20 ml/kg/dia o 1 ml/kg/hora

El requerimiento hidrico calculado pudiera no ser el adecuado ya implementado
en la vida real. De acuerdo con Prasad D y Bhriguvanshi A., una meta realista
es la de cubrir con el 90% de la ingesta total de liquido recomendable respecto

a lo calculado por la férmula de Holliday-Segar (50).

2.6.4 Requerimiento de micronutrimentos

La deficiencia de calcio, hierro, zinc, vitaminas C, D y E, y selenio, se puede

observar comunmente en pacientes con PCI y principalmente en aquellos que
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son alimentados exclusivamente por sonda, quienes requieren un menor aporte
de energia para evitar el sobrepeso. Sin embargo, una ingesta energética

reducida se refleja con un menor aporte de micronutrimentos (6).

La evidencia cientifica sugiere utilizar la ingesta dietética recomendada (IDR) de
vitaminas y minerales para el nifio sano, pero valorando mas cautelosamente el
estado nutricional en nifios alimentados por sonda, debido a que las dietas
liquidas preparadas suelen incluir alimentos pobres en hierro, aumentando el
riesgo de anemia, en caso de que la dieta esté basada principalmente en leche

de vaca que disminuye la absorcién del mismo (6).

La IDR de hierro es de 10 mg/dia en nifios de 7 — 10 afos, 12 mg/dia en varones
adolescentes de 15 — 19 afios, y 15 mg/dia en mujeres adolescentes de la misma
edad. Es razonable proporcionar suplementacion de hierro en caso de

necesitarlo como primera medida diagnostica y terapéutica (6).

En relacion con la ingesta de fibra, se sugiere cubrir con el IDR para la poblacién
pediatrica en general (6). Estudios estadounidenses, sugieren una ingesta de
fibra de 10 g/dia para nifios de 1 a 3 afios y 13 g/dia para los de 4 a 8 afios. Sin
embargo, las recomendaciones canadienses sugieren para todos los grupos de
edad durante la etapa pediatrica partiendo del primer afio de vida, una ingesta
de fibra de 14 g/1 000 kcal (51). No obstante, la ingesta dietética de fibra en nifios
con PC suele ser baja debido a la dificultad para ofrecer alimentos fibrosos o
vegetales enteros (52).

2.6.5 Soporte nutricio

El soporte nutricio, tal como la nutricién enteral, podra emplearse en caso de no
lograr cubrir el aporte energético total promoviendo el aumento de peso y
crecimiento lineal. Su uso beneficia también al cuidador quien pudiera pasar
menos horas tratando de alimentar al nifio (6). Si bien, en la mayoria de los casos
la indicacion de la via enteral se deriva de los trastornos de la deglucion, existen
otras indicaciones nutricionales (ver Tabla 18) que consideran la posibilidad de

proveer una nutricion enteral (53).
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Tabla 18. Indicaciones de nutricion enteral en ninos con enfermedad

neurolégica (53)

Condiciones

¢ Incapacidad de ingerir 80% de los requerimientos por via oral

e Tiempo de alimentacion > 4 h/dia

e Crecimiento estatural o ponderal deficiente por > 1 mes (en < 2 afios de edad)
e Disminucién de peso por mas de 3 meses (en > 2 afios de edad)

e Cambio de 2 carriles en la desviacion estandar (DE) en P/E o P/T

o PCT persiste < p5

El tipo de acceso de via enteral depende del estado nutricional, aspectos clinicos
y la duracién prevista para ofrecer la alimentacion. Cuando se requiere usar
sondas enterales, las transpiléricas son las mas seguras, sin embargo, obligan
al cuidador a conocer el uso de la bomba de infusion y a la monitorizacion regular
de su posicién (53). A continuacion, se mencionan algunos de los métodos de

administracién dependiendo del caso de cada nifo:

e Alimentacion por bolos: se prefiere la alimentacion en bolos ya que imita
la respuesta fisiologica asociada a la alimentacion.

¢ Infusién continua: empleada y recomendada para nifios que no toleran la
alimentacidon mediante bolos o nifios que cuentan con una yeyunostomia.

¢ Infusién continua nocturna: recomendable para nifios con requerimientos
energéticos elevados y poca tolerancia a altos volumenes. Se aconseja
emplear la infusidn continua por la noche y complementar mediante

alimentos en bolos en el transcurso del dia (6,28).

El apoyo nutricio es una parte integral del tratamiento y cuidado en nifios con
discapacidad neurologica, y debera llevarse a cabo por un equipo
multidisciplinario de especialistas en pediatria, garantizando la proteccion de la
via aérea, debido a la presencia de trastornos de deglucion precozmente, que

pueden presentarse o acentuarse con el tiempo (28,44).
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2.6.6 Tipo de férmula comercial para la nutricion enteral

Con relacién al tipo de férmula recomendable para la administracion éptima de
nutrimentos mediante la nutricion enteral, la decision dependera de las

necesidades especificas de cada paciente como:

e Edad
e Requerimientos nutrimentales

e Tipo de acceso enteral (54)

Con base en las caracteristicas anteriormente mencionadas, se podra elegir
entre leche materna, una formula infantil estandar, alta en densidad energética

o en nutrimentos especificos (54).

De acuerdo con la ESPGHAN, una formula polimérica estandar de densidad
energética de 1 kcal/ml, suele ser recomendable para comenzar con la nutricién
enteral. En el caso de los niflos que requieran un mayor aporte energético o
presenten intolerancia a grandes volumenes de alimento, se recomienda el uso
de férmulas de alta densidad energética (1.5 kcal/ml), o también suplementos
dietéticos como los polimeros de glucosa y/o triglicéridos de cadena larga (TCL)
con el propdsito de aumentar la ingesta energética en poco volumen, cuidando
la composicion de la dieta. Generalmente las féormulas poliméricas suelen ser
bien toleradas, sin embargo, la recomendacion dependera del criterio clinico del
nutridlogo ya que, dependiendo del caso, se podran recomendar férmulas
semielementales o elementales (formulas hidrolizadas) si fuera necesario. En la

tabla 19 se observa la clasificacion de las formulas enterales (6,54,56,57).
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Tabla 19. Clasificaciéon de las féormulas enterales (54,56,57)

Férmulas

Caracteristicas

Féormula

polimérica

Empleadas para pacientes que requieren soporte nutricional por via
enteral (sonda o via oral) y con una digestion normal.

Satisfacen las necesidades nutrimentales basicas para la mayoria de los
pacientes en un estado NO critico.

Proteina intacta: lactosuero, caseina o caseinatos.

Lipidos: aceites vegetales y grasa lacticas, con aportes variables de TCL,
triglicéridos de cadena media (TCM) y acidos grasos esenciales (AGE).
Hidratos de carbono: polimeros de glucosa: almiddn; maltodextrinas. La

mayoria no contiene lactosa. Pueden o no contener fibra.

Formulas
parcialmente

hidrolizadas

Foérmula cuyas proteinas presentan un peso molecular < 5000 Daltons.
Indicada como prevencion a nifios con historia familiar comprobada de
alergia a las proteinas de la leche de vaca.

Contraindicada en nifios con alergia a la proteina de la leche de vaca.

Férmulas

hidrolizadas

Férmulas que se caracterizan por contener proteinas en forma de
péptidos (cadenas de dos 0 mas aminoacidos).

La porcion proteica, caseina o proteinas del suero se modifican mediante
un proceso llamado hidrélisis, donde a mayor hidrdlisis, ofrece un sabor
desagradable y con mayor osmolaridad.

Pueden contener aminoacidos libres.

Denominadas también férmulas oligoméricas, semielementales,
extensamente hidrolizadas, con bajo peso molecular o quimicamente
definidas.

Hidratos de carbono: maltodextrinas, polimeros de glucosa

Lipidos: TCL y TCM.

Por otro lado, en la tabla 20, se muestra un resumen de recomendaciones de
acuerdo con la ESPGHAN (6).
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Tabla 20. Recomendaciones para la elecciéon de la formula enteral de

acuerdo con la ESPGHAN (6)

Poblacion

Tipo de alimentaciéon

Bebés (0-12 meses)

Leche materna, formula infantili estandar, alta en

densidad energética o en nutrimentos especificos

Nifos > 1 aio

Formula polimérica estandar (1 kcal/ml)

Nifios con necesidades
energéticas elevadas o

poca tolerancia al volumen

Férmulas de alta densidad energética (1.5 kcal/ml) con
fibra o suplementos dietéticos (mddulos) como polimeros

de glucosa y/o TCL

Nifios gravemente

desnutridos

Adicion de proteinas en un rango de 2 a 2.4 g/kg/d y un
aumento adicional del 20% sobre el aporte energético

total

Mantenimiento de la
alimentacién por sonda en

ninos inmoviles

Administrar una nutricién baja en grasas, calorias y alta
en fibra o bien, ofrecer una férmula rica en
micronutrimentos para el mantenimiento de la

alimentacion por sonda enteral

Paciente con ERGE,

nauseas y arcadas

Recomendar una férmula a base de suero de leche

2.6.7 Féormula comercial o dieta licuada artesanal

Se recomienda el uso de férmulas comerciales siempre y cuando estén

disponibles, ya que el uso de las dietas licuadas artesanales requiere mas

atencion en las practicas de preparacion, higiene y almacenamiento (58).

Por otro lado, las dietas licuadas con una buena orientacion por parte del servicio

médico y nutricidn pueden resultar beneficiosas tanto para el paciente como para

los cuidadores, ya que ésta:

e Puede modificar sus proporciones nutrimentales de acuerdo con las

necesidades del nifio y patologia de base

e Pueden estar elaboradas con alimentos de facil acceso (58)

Ademas, generalmente las familias suelen escoger los licuados artesanales

debido a su facil acceso y mayor inclusion familiar (54).
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Por otro lado, debera considerarse también que las dietas licuadas:

¢ No pueden dejarse a temperatura ambiente por mas de 2 horas

e Suelen ser una preparacion incompleta y mondétona en relacién con los
ingredientes utilizados

¢ No satisfacen requerimientos de nutrimentos inorganicos y vitaminas

¢ No pueden superar una densidad energética de 1.5 kcal/ml (58)

2.6.8 Factores que influyen en la alimentacion y su solucion pertinente

Ciertas condiciones que se mencionaran a continuacion influyen en la
alimentacion y pueden realizarse algunos cambios dependientes a la condicion

presente (ver Tabla 21).

Tabla 21. Condiciones frecuentes en pacientes con PCl y que influyen

en la alimentacion (53)

Reflujo Enfatizar en la importancia de la posiciéon, sentada o
gastroesofagico semisentada al alimentar, durante y 30 minutos post—
(RGE) alimentacion para disminuir el riesgo de aspiracion.

Utilizar menores volumenes.
El espesamiento puede reducir los episodios de RGE.

Vaciamiento Cambios en la composicion de los alimentos influyen en el
gastrico vaciamiento gastrico; un mayor contenido proteico o lipidico lo
enlentecido retrasan, mientras que una mayor osmolaridad como el empleo

de hidratos de carbono refinados, lo aceleran. El uso de
féormulas lacteas con mayor aporte de caseina retrasa el
vaciamiento gastrico en comparacioén con las féormulas con
suero. El uso de procinéticos puede ayudar a reducir el
malestar.

Constipacion Es una condicion frecuente en nifos con PCIl. Se aconseja
optimizar el manejo nutricional, garantizando un alto aporte
diario de agua y fibra (soluble e insoluble) en la alimentacién.
La recomendacion es de 14 g por cada 1 000 kcal/dia. Es
frecuente recomendar el uso de medicamentos, pero antes
deberia optimizarse mediante el manejo nutricional.

(continua)
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(Continuacion)

Osteoporosis Favorecida por la inmovilidad, el déficit en aportes de calcio y/o
suplementacion de vitamina D, la baja exposicién solar y el
empleo de medicamentos anticonvulsivantes. La osteoporosis
aumenta el riesgo de fracturas. La IDR se valora de acuerdo
con la edad (500 — 1 400 mg/dia) y los aportes de vitamina D
(400 — 1 000 Ul/dia), tratando de cubrir una parte mediante el
consumo de alimentos fuente de hierro y vitamina D.
Sindromes Considerar el uso crénico de los anticonvulsivantes. El
convulsivos fenobarbital, fenitoina y carbamazepina disminuyen Ila
activacion de vitamina D, aumentando el riesgo de
osteoporosis. El acido valproico puede producir deplecion de
carnitina, favoreciendo el origen de sobrepeso, teniendo que
modular los aportes de energia. Ademas, el uso de los
medicamentos anteriormente mencionados favorece el riesgo
de dislipidemia.

Infecciones Con el desarrollo de infecciones intercurrentes, la alimentacion
intercurrentes puede referirse disminuida debido a la presencia de
intolerancias. Por lo tanto, se recomienda concentrar la dieta
(aumentar la densidad energética y disminuir el volumen total),
reemplazar la dieta por una mixta recomendado férmulas
liquidas poliméricas en infusion enteral o disminuir la velocidad
de aporte si ésta ya se utilizaba. Evitar la subhidratacion
prefiriendo un mayor aporte de volumen de agua libre
complementaria, volviendo a lo basal una vez superado el
cuadro agudo.

La alimentacion por sonda enteral puede iniciarse de manera temprana en nifios
que no puedan alimentarse correctamente por via oral, o bien, que no puedan

lograr cubrir una ingesta suficiente. Un adecuado soporte nutricional ayuda a:

Recuperar el crecimiento lineal

e Disminuir el reflujo gastroesofagico

e Mejorar la cicatrizacion de heridas y circulacion periférica
e Disminuir la frecuencia de aspiraciones

e Aumentar el estado de alerta

e Disminuir la irritabilidad y espasticidad

¢ Disminuir la frecuencia de hospitalizaciones

e Mejorar la calidad de vida (28).
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2.6.9 Técnicas empleadas para favorecer la ingesta de alimentos

Para favorecer la ingesta de alimentos, se aconseja ofrecer alimentos que
favorezcan la masticacion y la deglucion, y prevenir aquellos alimentos que
originen algun problema como atragantamiento o vomito. En la tabla 22, se
puede ver un listado de alimentos y la presentacion adecuada para la aceptacién

y tolerancia de estos (16).

Tabla 22. Preparacion de algunos alimentos para la adecuada aceptaciéon

y tolerancia en ninos con dificultad de masticacion o deglucién (16)

Alimento Incluir Evitar

Liquidos Jugos espesos, helados, batidos, | Agua, jugos ligeros, leche,
gelatinas café

Carne y pescado Carnes picadas, pescados sin | Carnes enteras, pescado
espinas con espinacas

Huevos Escalfados, revueltos, tortilla, | Cocidos
natillas

Frutas Enlatadas sin semillas, huesos, y | Frutas crudas

peladas; frutas en puré, frutas en

gelatina

Sopas Sopas espesas Sopas caldosas

Postres Batidos de fruta, gelatinas, | Pasteles y postres con
natillas, helados frutos secos

El objetivo de la adaptaciéon de los alimentos consiste en garantizar una
alimentacion mas segura que reduzca el riesgo de atragantamiento o
ahogamiento y de aspiracidn, asi como cubrir los requerimientos nutrimentales
e hidratacion (59).

La modificacion del alimento se realizara con base en las caracteristicas y

necesidades nutrimentales de cada nifo. Por lo tanto, se podran realizar tres

tipos de modificaciones en los alimentos:
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¢ Modificacion del tamafo: relacionado con las porciones de los alimentos
ofrecidos, donde se recomienda fraccionar los alimentos y presentar
porciones en tamafo reducido con alta densidad energética

e Modificacion de la consistencia o textura: ofreciendo alimentos en
consistencia de cremas, purés o empleando espesantes comerciales

e Incremento de la densidad energética: fortificando la comida habitual,
empleando médulos comerciales o utilizando féormulas para nutricion
enteral (59).

Sin embargo, un estudio realizado en el 2017 en el departamento de fisioterapia
y rehabilitacion en Turquia, divulgd que nifios con PC que recibian alimentos con
texturas niveles 3 a 5 segun la clasificacion IDDSI (The International Dysphagia
Diet Standardisation Initiative), es decir, una consistencia moderadamente
espesa o licuada [3], extremadamente espesa o puré [4], picada y humeda [5],
presentaban un estado nutricional y crecimiento mas deficiente en comparacion
con los nifios regulares que consumian una variedad de alimentos en diversas
texturas, ya que, de acuerdo con este estudio, no se alcanzé a cubrir con el

aporte energético necesario, debido a varios factores tales como:

e Atragantamiento o vomitos durante la comida

e Consumo elevado de alimentos liquidos sin propiedades nutrimentales
como jugo de frutas, sopas, leche o bebidas azucaradas

e Disfuncion oromotora para el control de los alimentos liquidos en la
cavidad oral que conduce a la pérdida significativa de alimentos

e Incorrecta distribucion de los nutrimentos, debido a una dieta
desequilibrada alta en grasas y baja en hidratos de carbono

e Estrés por parte del cuidador debido a la dificultad para alimentar y el
tiempo en realizarlo

e Preparacion del alimento con textura inadecuada (60).

Concluyendo que la incapacidad para consumir alimentos sélidos esta mas
relacionada con los comportamientos de alimentacion deficientes del nifio y el

estrés originado sobre los cuidadores para la preparacion de los alimentos con
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la textura adecuada, limitacion de tiempo para la preparacién de las comidas y
el comportamiento del nifio durante cada proceso de alimentacion. Esto a su vez,
provoca conductas alimentarias negativas en el nifio con PCIl, aumentado la
posibilidad de un estado nutricional decadente. Mencionado lo anterior, se
recomienda orientar a los padres de familia sobre buscar apoyo para un
entrenamiento de masticacion como estrategia preventiva, valorando que un
nifo con PC mostrara de acuerdo con el dafo neuromuscular presente, dificultad
para alimentarse por si solo debido a diversos factores mencionados a

continuacion:

Falta de cierre de manera voluntaria de los labios y la boca

e Ausencia de movimientos adecuados de masticacion y deglucion
e Persistencia de reflejos arcaicos

¢ Movimientos de la lengua que le hagan sacar la comida de la boca
e Sialorrea (59,60)

Se han descrito en diversos estudios sobre las técnicas fisioterapéuticas que
favorecen el consumo de alimentos y logran mantener una convivencia mucho

mas placentera con la familia durante cada comida. Tales técnicas son:

¢ Moverle la cabeza hacia adelante para beber liquidos

e Ejercer presion con el dedo indice en el espacio entre la nariz y el labio
superior para cerrar los labios

e Mantener al nifilo sentado en una silla en una postura adecuada, con la
finalidad de reducir las dificultades que pudieran presentarse por la misma

discapacidad y el acto de alimentar (16).

En cuanto a la postura, es importante entrenar a la persona que va a ofrecer los
alimentos. De tal modo que el cuidador permanezca sentado frente al nifio o
sobre sus piernas, de manera que su mano esté colocada en la parte inferior del
térax y que la cuchara se le presente al nifio de frente, ayudandolo a mantener
un mayor control de la cabeza y por ende una mejor deglucion (ver Figura 11)
(16).
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Figura 11. Postura recomendable al momento de ofrecer los alimentos
(16)
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Por otro lado, cabe destacar que ademas del control del cuerpo, ejercer un
control de la mandibula permitira mejorar el reflejo de succion y deglucién. Este
control mandibular se realiza unicamente cuando el niio no tiene un control
sobre los musculos de la boca. La técnica se realiza con el apoyo de los dedos
pulgar, indice y dedo corazon (dedo medio). El dedo corazdn se coloca debajo
de la barbilla de tal forma que permite ejercer presion sobre la misma. Esta
compresién permite que la lengua adquiera control de manera indirecta,

permitiendo realizar la deglucion de manera mas natural (ver Figura 12) (16).

Figura 12. Técnica de apoyo para control mandibular (16)
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Existira el caso de nifilos que puedan alimentarse por si solos con alguna
dificultad presente, como sostener los cubiertos o mantener su plato en su lugar.

Entre las técnicas y adaptaciones pueden considerarse las siguientes:

1. Mangos para cubiertos

2. Cubiertos para mano derecha e izquierda

3. Platos antideslizantes con bordes que eviten que se mueva o caiga la
comida del plato

4. Vasos que faciliten el agarre del mismo o vasos con popote

5. Uso de férulas para asentar los vasos y cubiertos, asi como el empleo de

materiales antideslizantes (16)

Lo anterior se puede observar en las figuras 13 a 17.

Figura 13. Cubiertos con mango para mejor agarre (16)

i 1

Figura 14. Cubiertos especiales para sostener con mano derecha o
izquierda (16)

65



Figura 15. Plato con apariencia concava para evitar caida de los alimentos
(16)

Figura 16. Vasos con estructura modificada para facilitar su agarre (16)
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Figura 17. Ejemplo de diseno de férula para el sostén de cubiertos

antideslizantes (16)
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2.6.10 Objetivos, metas y/o prioridades del tratamiento para mejorar el estado

nutricional del paciente

Los objetivos de la intervencion nutricional podran observarse en la tabla 23, ésta
abarca cinco aspectos especificos, de los cuales se sugiere evaluar previamente
y lograr cubrir con los valores 6ptimos de cada uno relacionado con el estado
nutricional del paciente con PCI (43).

Tabla 23. Objetivos de la intervencién nutricional (43)

Objetivos de la intervencion nutricional

Metas de rehabilitacion e Ingesta segura, comoda y placentera para lograr
nutricional para nifios con cubrir con los requerimientos nutrimentales y

un estado de malnutriciéon energeéticos

Nutrimentos e Proteinas y micronutrimentos similares a los

requerimientos del nifio regular de la misma edad
e Lograr cubrir con los requerimientos de calcio y
vitamina D apropiados para la edad
e En relacion con la energia, lograr cubrir un aporte
adecuado con base en las necesidades de cada

nifo para favorecer su crecimiento 6ptimo

Pliegue cutaneo tricipital e Alcanzar percentiles 10 al 25 para la edad

Peso e Lograr un control de peso en un intervalo de 2 a 4

semanas

Velocidad de ganancia de | e Lograr una ganancia de 4 a 7 g por dia en nifios >
peso 1 afio (ajustar si es necesario dependiendo del

grado de desnutricion)

2.7 Monitoreo nutricio y evaluaciéon

El monitoreo debera enfocarse en valorar los cambios en el peso y no
exclusivamente en analizar la ingesta dietética informada, ya que es usual que
esta llegue a ser inexacta. Se recomienda que exista un control en la
antropometria durante cada seguimiento valorando: peso, crecimiento lineal y
masa grasa, por lo menos cada 6 meses, asi como también conocer acerca de
los niveles de micronutrimentos como vitamina D, calcio, fosforo y estado de

hierro, por lo menos una vez al ano (54).
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Las intervenciones nutrimentales deberan tener un seguimiento regular y un

control como tal.

Por otro lado, los seguimientos implicaran llevar a cabo un control mediado sobre
la ingesta de energia cubierta, consumo de proteinas y micronutrimentos
realizando una comparativa entre lo real y lo esperado. Una manera de identificar
un seguimiento adecuado es mediante el cambio del peso. En general, el
seguimiento y control nutrimental implicara garantizar que el estado nutricional
del paciente mejora con base en las intervenciones de nutricion a las que es
sometido el nifio, verificar la tolerancia de la alimentacion, garantizar la seguridad
de los alimentos ofrecidos y la ingesta de nutrimentos esenciales, equilibrar la
alimentacion por sonda con la ingesta oral y trabajar en lograr el destete de la
sonda en caso de ser posible. En relacién con la frecuencia de cada consulta
para su respectivo control, dependera de la gravedad del estado de salud de
cada paciente, la edad, el estado nutricional inicial y las deficiencias
nutrimentales que pudieran llegar a presentarse. Por otro lado, cuando se ofrece
apoyo nutricional y se observa un aumento de peso al ritmo deseado, se sugiere

dar un seguimiento cada 6 o 12 meses (50).

2.8 Evaluacion de protocolos de la atencion médica

Las guias de practica clinica o protocolos clinicos de acuerdo con el Instituto de
Medicina de Estados Unidos son un: “conjunto de recomendaciones basadas en
una revision sistematica de la evidencia y en la evaluacién de los riesgos y
beneficios de las diferentes alternativas, con el objetivo de optimizar la atencién

sanitaria a los pacientes” (61).

La capacidad de los profesionales de la salud para la elaboracion de protocolos
clinicos es requerida, a pesar de que son excepcionales los casos de formacion
en protocolizacién, en la actualidad son de tema importante y su presencia
habitual en las publicaciones cientificas lo confirma. Estos documentos
consiguen diferentes objetivos: por un lado, dar atencion de calidad a los

pacientes, por otro, tener una cobertura legal ante denuncias mal fundamentadas
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y sirven, ademas, como una guia de evaluacion en los casos en que el protocolo

sea aplicable (62).

Por todo esto, la realizacion y disposicidn a estos protocolos clinicos es un hecho
cotidiano en la practica del profesional de la salud ya que la variabilidad en la
practica clinica entre los diferentes profesionales sanitarios es comun. Existen
diversas causas por las cuales es importante el uso de los protocolos clinicos
como lo son: indicaciones de diversos tratamientos médicos, variaciones en la
atencion clinica no atribuibles a las necesidades de los pacientes, la introduccién
de tecnologias no evaluadas en su efecto terapéutico, asi como del aumento del

gasto sanitario y la proteccion legal por denuncias de mala praxis (62).

La medicina basada en evidencia tiene como objetivo evitar la variabilidad no
justificada en la practica clinica y la finalidad de un protocolo sera la de evitar las
alteraciones en el manejo o tratamiento aplicados, no basados en el
conocimiento cientifico, ya sean por decisiones personales y que llevan a un
resultado no favorable para los pacientes. Algunas de las ventajas a la hora de

utilizar un buen protocolo son:

e Evita variabilidad clinica (hace que la calidad sea inevitable)
e Mejora el conocimiento en los profesionales de la salud

e Seguridad legal

e Estandarizacion en los tratamientos ofrecidos

¢ Evita malas practicas

¢ |dentifica el papel de cada profesional

e Reduce gastos

e Evalua resultados obtenidos en la practica asistencial (62).

El proceso de protocolizacion, una vez definido el tema, consta de diversos
pasos los cuales son: fase de preparacion, en la cual se adquieren los
conocimientos del tema a tratar; fase de elaboracion del documento; analisis
critico, donde se recibe la critica con sugerencias de profesionales y se realizan
modificaciones al texto definitivo; fase de difusién, donde se pone en marcha y
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se difunde el protocolo ya terminado; por ultimo la fase de evaluacion donde se

monitorea el cumplimiento y se garantiza su utilidad (62).

En la realizacién de un protocolo clinico se deben considerar estandares, los
cuales indican una separacion de la calidad aceptable de la no aceptable. Es
importante usar las metodologias y estrategias adecuadas en el proceso de
elaboraciéon de una guia clinica, para ello se cuenta con diversas ayudas como
los son el instrumento para la evaluacion de guias de practica clinica: AGREE I,
el cual se desarrollé para examinar el tema de variabilidad en la calidad de las
guias, a su vez evaluar el rigor en la metodologia y la transparencia en su
elaboracion (63). EI AGREE Il puede utilizarse como parte de las estrategias de
calidad generales destinadas a mejorar los cuidados en salud y en general

ofrecer un marco para:
e Evaluar la calidad de las guias

e Proporcionar una estrategia metodologica para el desarrollo de guias

e Establecer la informacion y como debe ser presentada en las guias (63).
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CAPITULO 3. MARCO METODOLOGICO

3.1 Caracteristicas del estudio

3.1.1 Ubicacién espacio temporal

e El proyecto se llevo a cabo durante los meses de mayo de 2022 a marzo
de 2023 en el DIF de la Ciudad de Huajuapan de leén, Oaxaca y en la
Biblioteca Interactiva Pedro Arrupe, SJ., en plataformas como PubMed,
Scielo y EBSCO, y en sitios web de sociedades cientificas tales como:
ESPGHAN, NASPGHAN y LASPGHAN.

3.1.2 Tipo de estudio

e Estudio observacional: corresponde a disefios de investigaciéon cuyo
objetivo es la “observacion y registro” de acontecimientos sin intervenir en
el curso natural de éstos (64).

e Transversal: los disefios de investigacion transversal recolectan datos en
un solo momento, en un tiempo unico (65,66).

e Estudio ambispectivo: se define al estudio que recoge datos prospectivos
y retrospectivos de una misma cohorte (67).

e Estudio exploratorio: se realiza cuando el objetivo se enfoca en examinar
un tema o problema de investigacion poco estudiado, del cual surgen
muchas dudas o no se ha abordado anteriormente. Define cada una de
las caracteristicas de los grupos, asignando a un grupo de estudio el
tratamiento (65,68).

3.2 Criterios de seleccién

3.2.1 Criterios de inclusiéon

e Para la caracterizacion de las necesidades y el disefio del protocolo:
o Cuidadores de nifios con diagndstico médico establecido de PCI
de edades 6 a 24 meses.

e Para la evaluacion del protocolo:
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o Profesionales del area de la salud que trabajen directamente con

la poblacion de estudio.

3.2.2 Criterios de eliminacion
e Profesionales que no evaluen el protocolo de investigacion durante la

fecha programada para la valoracion.

3.3 Etapas de la investigacion

3.3.1 Caracterizacion de las necesidades de los cuidadores de nifnos con PC en

relacion con la etapa de la alimentacion complementaria

Diserio de entrevista semiestructurada
e Estructurar una serie de preguntas sobre los antecedentes del proceso de

la alimentacién complementaria en nifios con PC.

Aplicacion de la entrevista semiestructurada

e Agendar citas con los cuidadores que aceptaron llevar a cabo la

resolucion de una entrevista semiestructurada.

Recoleccion de informacion
e Transcribir las entrevistas realizadas.
¢ Analizar la informacion recabada de las entrevistas dirigidas a los
cuidadores de nifos con PC y su experiencia durante la etapa de la

alimentacion complementaria.

3.3.2 Disefio del protocolo de alimentacion complementaria para nifios con PC

e A partir de las respuestas de la entrevista semiestructurada, se integré
informacion al protocolo para considerar las complicaciones que
impidieron un proceso exitoso de la AC y que comprometieron el estado
nutricional del paciente, todo esto relacionandolo con la informacion
basada en evidencia mas reciente.

e Realizar una busqueda sistematica del tema de interés.
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e Seleccionar la informacién con mayor evidencia cientifica.

e Proponer las secciones que conformaron el protocolo de acuerdo con la

guia metodolégica para la elaboracion de protocolos basados en la

evidencia del Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud, conformando los

siguientes puntos:

1.

© N o g Bk~ WD

10.
11.
12.
13.
14.
15.

Autores

Revisores externos

Declaracion de conflicto de intereses de los autores / revisores
Justificacion

Objetivos

Profesionales a quienes va dirigido
Poblacién diana / excepciones
Metodologia

Actividades o procedimientos
Algoritmo de actuacién
Indicadores de evaluacion
Glosario / definiciones

Bibliografia

Listado de anexos

Anexos

3.3.3 Evaluacion del protocolo de alimentacién complementaria para nifos con

PC

e Someter a evaluacion el protocolo disefiado por un comité de expertos

con base en el AGREE I, instrumento para la evaluacion de guias de

practica clinica.

e Realizar las correcciones y/o modificaciones propuestas por el comité de

expertos.

3.4 Aspectos éticos

Se les informo a los cuidadores acerca de la finalidad del estudio, discutiendo las

pautas de la investigacion y haciendo hincapié en que no se realizaria ningun
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procedimiento invasivo que atentara contra la integridad del paciente de acuerdo
con lo establecido en la Declaracién de Helsinki (69) y por el DIF de la ciudad de
Huajuapan de Ledn, Oaxaca. Se espero la cooperacion de cada uno de los
cuidadores, asi como su apoyo con los pacientes, garantizandoles seguridad y
empatia en cada una de las intervenciones, mencionado lo anterior, se estipuld
una carta de consentimiento informado que firmaron los cuidadores. El estudio
fue elaborado bajo sustento de evidencia cientifica actualizada alrededor del
tema, esperando la validez del mismo y una divulgacion responsable acerca de
la investigacién con base en el cddigo de ética para la investigacion de la Ibero
Puebla (70).
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CAPITULO 4. RESULTADOS

Con base en el objetivo general de prevalidar un protocolo de alimentacidn
complementaria dirigido a profesionales de la salud que dan atencion a nifios
que presentan paralisis cerebral infantil en la Ciudad de Huajuapan de Ledn,

Oaxaca se presentan los siguientes resultados.

4.1 Caracterizacion de las necesidades de los cuidadores de nifios que
presentan paralisis cerebral infantil en relacion con la etapa de

alimentacion complementaria

En la primera etapa de la investigacion, se inicié con la busqueda de cuidadores
de nifios mayores de 2 afos con diagnéstico de PCI y que llevaran tratamiento
por algun servicio de salud con anterioridad, esto con el fin de conocer las
complicaciones que presentaron durante el proceso de la AC.

Durante la busqueda de los cuidadores, se encontré un total de 6 posibles
participantes de los cuales, solo 3 aceptaron realizar la entrevista. Para conocer
acerca de las necesidades que presentaron los cuidadores durante la AC, se
disefié una entrevista semiestructurada conformada por 17 preguntas y basada
en las recomendaciones de la ESPGHAN 2017 (ver ANEXO 1). A continuacion,
se mencionan algunos puntos que se tomaron en cuenta para el disefio de la

entrevista:

e Edad de inicio para la AC

e CoOmo inicié la AC

¢ Qué complicaciones se presentaron durante el proceso

¢ Qué sentimientos presento el cuidador al alimentar al nifio con PC

e Qué apoyo recibieron durante el proceso

e Cual fue el tratamiento que se llevé a cabo

e Como se presentaba el estado nutricional del nifio

e Qué profesionistas de salud estuvieron implicados durante el proceso

e (CoOmo es la alimentacion del nino/a actualmente
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Las entrevistas se realizaron a distancia con el apoyo de la plataforma Zoom,
cada una con duracioén de entre 40 a 45 minutos, y en todo momento se respetd

la privacidad del cuidador y del nifio.

Cabe mencionar que las participantes que respondieron las preguntas fueron
madres de familia. Cada una expuso su experiencia vivida durante el proceso de
la AC. Por otro lado, se pudo analizar que, de los 3 casos, dos nifias presentaron
problemas de desnutricion y un nifilo aumento de peso de manera acelerada
durante el periodo de la AC. El hecho de que las madres participaran en la
entrevista permiti6 que la misma fuera mucho mas enriquecedora para el
proyecto, ya que aportaron informacion valiosa acerca de las complicaciones que
presentaron sus hijos durante la AC, los retos que enfrentaron y la resolucion de

estos con mucho mas detalle.

En la tabla 24 se resume la historia clinica de cada nifio conforme a los datos
ofrecidos por las cuidadoras. De igual modo, se realiz6 un analisis acerca de las
similitudes en cuanto a las complicaciones propias de la condicion de base (PClI)

que se presentaron durante el proceso de la AC.

Tabla 24. Resumen de la historia clinica de nihos con PC

Datos

Cuidadora 1 Cuidadora 2 Cuidadora 3

Nombre del
nifio/a (iniciales)

IAMM EEEL MFPM

Similitudes

Diagnéstico

PCl microcefalia y | PCI PCI y microcefalia PCI

y microcefalia

médico actual: epilepsia (IAMM y MFPM)
Fecha de o 8 de septiembre 5 de junio del 26 de agosto del -
nacimiento y del 2018 2006 2017
edad: e 4 afos 2 meses 16 afios 4 meses 5 afios 7 meses
Antecedentes e Epilepsia Prematuro de 28 Prematura de 24 | ¢ Prematurez (EEEL
personales semanas semanas y MFPM)
patoldgicos Muy bajo peso al Muy bajo peso al | ¢ Muy bajo peso al
nacer (1.100 kg) nacer (1.100 kg) nacer (EEL vy
Reflujo Ingresa a UCIN > MFPM)
gastroesofagico nutricién o Reflujo
Cirugia de parenteral > gastroesofagico
alargamiento de sonda orogastrica (EEL y MFPM)
tendones y Reflujo
correccion pie gastroesofagico
equino
(continua)
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(Continuacion)

Complicaciones
durante el parto

Sin complicaciones

Sin complicaciones

Sin complicaciones

Peso al nacer 2.560 kg 1.1000 kg 1.100 kg e Muy bajo peso al
(referido por la nacer (EEEL vy
cuidadora) MFPM)
Longitud al nacer 48 cm Se desconoce 32a35cm --
(referido por la
cuidadora)
Peso actual 9.200 kg 52 kg 8 kg --
(referido por la
cuidadora):
Longitud actual 84 cm 156 cm 52 cm --
(referido por la
cuidadora):
Clasificaciéon con Nivel Il Nivel | Nivel IV --
base en el
Sistema de
clasificacion de
la funcién
motora gruesa
(GMFCS)
Diagnostico -P/IE =68.1% -PIE =91.2% -P/IE = 56.7% IAMM y MFM,
nutricional -P/T = 80% -P/T =110.6% -P/T = 66.6% presentan una pobre
-T/E = 93.4% -T/E = 95.1% -T/E = 54.7% funcion  orofaringea
-IMC = 13.1 kg/m? | -IMC = 21.3 kg/m? | -IMC = 29.6 kg/m? evidenciado por un
(p50, 10) (p50, 90) (> p90 clasificado | estado nutricional
como obesidad con | decadente.
Paciente con | Paciente eutrdfico. base en el Gross
desnutriciéon cronica Motor Function
agudizada de Classification System
intensidad (GMFCS).
moderada.

Paciente con
desnutricidon cronica
agudizada de

intensidad grave.

La clasificacion se realizé con base en el GMFCS (ver ANEXO 4) y no en las tablas de la OMS, ya que estas percentilas

ayudan a detectar de manera temprana los problemas nutricionales en nifios con PC a partir de los 2 afos de vida, valorando

que los participantes a quienes iba dirigida las entrevistas son nifios mayores de 2 afos (71,72,73).

Ahora bien, en relacion con los datos que se obtuvieron, en la grafica 1, se puede

analizar el proceso que atravesaron las cuidadoras durante la AC, quedando de

la siguiente manera: dos de las tres cuidadoras (IAMM y EEEL) mencionaron

haber iniciado la AC a los 6 meses (sin contemplar edad corregida), caso

contrario de MFPM, quien comenzo hasta los 24 meses bajo la indicacion de su

pediatra tratante; cabe recalcar que la edad de inicio coincidid con la

determinacion del diagndstico de PCI. Como primer alimento, las tres cuidadoras
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hacen referencia de haber ofrecido chayote, donde MFPM e IAMM Io

consumieron en consistencia de papilla, y EEEL en consistencia semiliquida, ya

que la cuidadora afirmé que presentaba temor a que su bebé se ahogara, y al

ser madre primeriza buscaba ser sumamente cuidadosa.

30

25

20

Grafica 1. Inicio de la AC y primer alimento ofrecido

J
_

)
B

EEEL
(Nifio/a)

J

En relacion con el progreso sobre la consistencia de los alimentos por meses, en

la tabla 25 se pueden observar los detalles.

Tabla 25. Edad y consistencia de los alimentos ofrecidos

IAMM EEEL MFPM
Consistencia de 6 meses - papilla 6 meses 2> Desde los 24 meses
: consistencia hasta la actualidad, la
los  alimentos 8 — 11 meses > picado semiliquida consistencia de los

conforme a lo
mencionado por

las cuidadoras

fino

12 — 24 meses 2>
picado y picado fino
pero adaptada a la
dieta familiar

7 — 8 meses - papilla

9 — 12 meses > picado
fino

12 — 24 meses 2>
consistencia de picado
y adaptado a la dieta
familiar

alimentos ha sido en
papillas, no adaptada a
la dieta familiar
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En cuanto a las complicaciones que presentaron durante la AC, se analizé que
aquellos nifios que tuvieron mas de un diagnostico aunado a la PCI presentaron
mayor dificultad para alimentarse, como problemas para deglutir los alimentos,
impidiendo el progreso de la consistencia de los mismos, sialorrea, reflujo, falta
de sostén cefalico, falta de piezas dentales como en el caso de MFPM. Ademas,
a mayor nivel obtenido en la escala GMFCS, se presentaron mayores
complicaciones a la hora de alimentar, tanto para el cuidador como en el

paciente, lo que conlleva un estado de nutricion decadente.

Sin embargo, durante el proceso de la AC, se analizé que cada una de las
cuidadoras, pudo aplicar estrategias y técnicas de sentado conforme a las
necesidades que presentaban los bebés. Ademas, cada una de ellas refirié ser
orientada por un profesional de la salud distinto al médico o especialista tratante.
Por ejemplo, EEEL y MFPM fueron guiadas por fisioterapeutas, mientras que
IAMM por una enfermera del Instituto Mexicano del Seguro Social. En cada caso,
se les ensefié una postura que implicé un mejor apoyo en la deglucién de los

alimentos y bebidas.

En cuanto a los sentimientos que percibieron en el proceso, cada caso fue
distinto; por ejemplo, la cuidadora de IAMM menciond estar un poco angustiada
por ofrecer los alimentos y notar que su hija succionaba los alimentos como si
se tratara del seno materno. Sin embargo, recibié apoyo por parte del servicio de
enfermeria y se le apoy6 ensefiandole una correcta postura, asi como a buscar
un método para introducir los alimentos, de tal forma que con el apoyo de una
cuchara pequeia ingresaba los alimentos a un costado de sus muelas para que
IAMM pudiera masticarlos. Ademas, por parte del servicio de fisioterapia, se le

apoyo en llevar a cabo una técnica para favorecer la deglucion de los alimentos.

Con relacion a EEEL, su cuidadora menciond que mostré preocupacion hasta la
edad de 1 afio 5 meses al notar que su bebé no podia mantenerse sentado, sin
embargo, esto no impedia el consumo adecuado de los alimentos; ademas,
presentaba una ganancia de peso acelerada de acuerdo con su pediatra tratante,

lo que resulté en la disminucion de la LM exclusiva de consumo libre a tomas
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cada 5 horas combinando formula infantil cada 3 horas. Cabe destacar de este
caso, que debido a la ganancia de peso acelerada que presentaba EEEL, el
pediatra tratante afirmaba que la falta de sostén cefalico se debia a la ganancia
de peso y a la prematurez. Sin embargo, su cuidadora no conforme a lo
mencionado, decidié asistir con un neurdlogo pediatra y fue asi como se
determind el diagnéstico de PCI, llevando un tratamiento oportuno desde el

primer dia.

En cuanto a MFPM, su cuidadora mencioné que estaba preocupada por la pobre
ganancia de peso que presentaba su bebé, sin embargo, no lo atribuia a una
condicion en especifico hasta que su pediatra establecio el diagnostico de PCI,
donde ademas decidié iniciar con la AC mas el aporte de una férmula polimérica
(Pediasure) para favorecer la ganancia de peso. Ademas, refiri6 que por parte
de la pediatra no le informaron algun detalle con relacién a falta de masa
muscular y grasa, sino hasta que el fisioterapeuta mencion6 acerca de los
problemas de la composicion corporal. Mencion6é también que, al ingresar a
MFPM a una fundacion que ofrecia el servicio de nutricion, fue cuando inici6 el
tratamiento con una nutridloga quien indicé una dieta licuada y a partir de esto,

percibié una ganancia de peso.

Actualmente, las cuidadoras creen que si hubieran proporcionado una buena
alimentaciéon durante la AC, sus hijos actualmente podrian presentar menos
complicaciones. Sin embargo, también consideran que varias de estas, son

propias de la condicion de base.

Si bien, los resultados mencionan aspectos retrospectivos sobre el proceso de
la AC, se cuestiond acerca de los habitos de alimentacién que mantiene cada
nifo en la actualidad. En el caso de IAMM, su cuidador refiere que su dieta esta
conformada por frutas, verduras, frijol, caldos de pollo o res, huevo, atole de
avena con poca azucar, arroz y tortillas. La consistencia de los mismos es
usualmente en papillas y picado, no existen horarios establecidos de comida,
pero suele comer acompanada de su familia. Generalmente ofrece alimentos
caseros, y procura no ofrecer alimentos industrializados con un alto aporte de

azUcar anadida.
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En relacién con EEEL, su cuidador menciond que esta tratando de atender sus
necesidades nutrimentales, sin embargo, presenta una barrera ya que al convivir
con sus familiares (abuela materna), suelen ofrecer mas alimento del indicado,
asi como alimentos de su preferencia, lo cual ha originado una mayor ganancia
de peso con riesgo de presentar sobrepeso u obesidad. Ademas, refiere que no
existen horarios establecidos para las comidas y suele comer en un lapso de 15
minutos, lo cual su cuidadora determiné como normal ya que es usual que ella

también coma apresurada.

Por ultimo, en el caso de MFPM, su cuidador menciona que la alimentacion es
variada, se ofrecen frutas, verduras, cereales, carnes como pollo, res y atun,
queso, frijoles, aceite para preparar los alimentos; la consistencia de los
alimentos sigue siendo en papillas. En relacion con la leche y yogurt, no suele
ofrecerlos frecuentemente ya que los ha asociado con problemas de reflujo. Se
encuentra integrada a la dieta familiar desde el afio pasado y mantiene horarios

fijos de alimentacion.

4.2 Diseino del protocolo de alimentacion complementaria para nifios con

PC dirigido a profesionistas de la salud

El disefio del protocolo tomé un tiempo de elaboracion de 4 meses (mayo —
agosto 2022). Sin embargo, el estudio retrospectivo fue una base para conocer
qué temas abordar con el propdsito de que el profesional de la salud pueda
conocer las complicaciones que suelen presentarse en nifios con PC y saber
cdmo actuar ante cada una de ellas, destacando la importancia de la AC durante
los primeros meses de vida y el abordaje integral realizado por un equipo
multidisciplinario conformado por médicos, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, entre otros. Para el disefio del protocolo fue necesario seguir las
pautas de la guia metodoldgica para la elaboracion de protocolos basados en la
evidencia, del Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud, conformando los

siguientes puntos:
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Autores: se hizo mencion no sélo del autor principal sino también del
coordinador.

Revisores externos: se confirmaron los revisores quienes valorarian
el protocolo disefiado, mencionando apellidos/nombre, titulacion y
cargo que desempena.

Declaracion de conflicto de intereses de los autores/revisores: se
menciond acerca de los conflictos de interés. En este caso, se
confirm6 que no existia conflicto de interés para el disefio del
protocolo.

Justificacién: se destacaron las causas y motivos para el disefio del
protocolo. Para la justificacion fue importante cubrir con las
preguntas mencionadas en el documento ;Qué problema ocurre?
¢ Doénde ocurre? ; A quién le ocurre? ; Cémo ocurre?

Objetivos: se definid un objetivo que mencionara el propésito del
protocolo disefado.

Profesionales a quienes va dirigido: se enumeré a un total de 10
profesionales de la salud, entre ellos, médicos generales, médicos
especialistas en pediatria, médicos especialistas en neurologia
pediatrica, médicos especialistas en gastroenterologia pediatrica,
nutridlogos, nutridlogos clinicos pediatricos, fisioterapeutas
neurorrehabilitadores, terapeutas del lenguaje, terapeutas
ocupacionales y odontdlogos pediatras.

Poblacién diana/excepciones: se especificd que dicho protocolo fue
disefiado para llevar un proceso de AC en nifilos de 4 a 24 meses
con diagnéstico de PCI.

Metodologia: dentro de la metodologia se mencion6 como se realizé
la busqueda bibliografica, asi como las plataformas y sitios web de
sociedades cientificas empleadas. Se mencion6 también acerca de
los criterios de inclusién y exclusion de los articulos. Se explico la
estrategia de busqueda y, por ultimo, el total de los articulos
identificados, asi como el total de articulos incluidos para el disefio
del protocolo. Posteriormente, para el disefio del protocolo, se
establecio un total de 37 preguntas, elaboradas con el método PICO
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(pacientes, intervencién, comparacion y resultados) y se ordenaron
conforme al modelo del proceso de atencidn nutricia (PAN).

9. Actividades o procedimientos: se enlisté en orden cronoldgico el
grado de recomendacion, nivel de evidencia, nombre del estudio,
autor y afno de los articulos empleados para el disefio del protocolo.

10. Algoritmo de actuacion: se disefiaron dos algoritmos, el primero para
considerar la introduccion de alimentos solidos distintos a la LM o
férmula infantil de manera segura. El segundo algoritmo resumié los
puntos de accidon en caso de presentar un nifio con un estado
nutricional decadente o con ingesta deficiente/ insegura.

11.Indicadores de evaluacion: este punto no se abarco debido a que no
se aplico el protocolo disefiado.

12.Glosario/definiciones: se enumeraron los términos o siglas que
pudieran ser poco claras para el revisor o profesional de la salud,
con el propadsito de su correcto entendimiento y aplicacion.

13.Bibliografia: se enumeraron las referencias empleadas segun el
orden en el que aparecen en el texto.

14.Anexos: en la parte de anexos se incluy6 en primer lugar, la escala
empleada para clasificar la calidad de la evidencia de los articulos

utilizados, asi como también la terminologia de diagnostico nutricio.

A continuacion, se detallan las preguntas elaboradas con el método PICO
(pacientes, intervencion, comparacion y resultados) y se ordenaron conforme al

modelo del proceso de atencion nutricia (PAN).

l. Evaluacion nutricia
1. ¢Como realizar una adecuada evaluacién nutricional en el paciente
con PCIl menor de 2 afios?
2. ¢Qué preguntas plantear en la historia clinica para conocer acerca de
los habitos de alimentacion del nifio con PCI y su familia?
3. En relacién con la valoracion antropométrica ;,qué medidas son las
mas recomendables para la valoracion de la composicion corporal del

paciente menor de 2 afios con PCI?
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

¢ Para valorar el crecimiento ;se recomienda emplear algun tipo de
tabla especial para la poblacién de nifios menores de 2 afios con PCI?
¢, Cuales son los laboratorios clinicos, examenes o procedimientos
meédicos necesarios para identificar algun estado de mal nutricion?

¢, Qué aspectos clinicos valorar de acuerdo con las complicaciones
mas comunes presentes en nifios con PCI, que influyan en la
alimentacion e impidan una correcta nutricién?

¢, Cuales son los signos o sintomas de alarma en nifios con PCI para
reconocer un estado de mal nutricion?

¢La administracion de farmacos interfiere con la nutricién del paciente
con PCIl menor de 2 afios?

¢ El diario de alimentos de 3 dias es un instrumento recomendable para
la valoracion de los macronutrimentos en comparacion con el

recordatorio de 24 horas (R24H) para nifios con PCI?

Diagnostico nutricio
¢ Cudles son los posibles diagnésticos nutricios que podran

determinarse en el paciente con PCI?

Intervencion nutricional

¢(Las pautas recomendables para el proceso de alimentacion
complementaria con base en la evidencia cientifica mas reciente,
deberan cambiar en el nifio con PC?

¢La introduccion de alimentos alergénicos antes del primer afo de
vida, repercute sobre la salud en general del nifio con PC?

¢ El proceso de alimentacién complementaria en el paciente prematuro
con PCI es distinto en comparacion con el nifio que nace a término?
¢ Qué eficacia tiene llevar a cabo practicas de la alimentacion
perceptiva en nifios con PCI, en comparacion con métodos de crianza
perceptiva tradicionales como métodos de rehabilitacién nutricional y
desarrollo de preferencias alimentarias saludables?

¢ Las pautas de una alimentacién complementaria guiada, impactaran

de manera similar en el nino con PCI?
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

¢, Como determinar el aporte energético en el nifio con PCI tomando
en cuenta las complicaciones que suelen presentar?

¢, Cual es el aporte de proteina en g/kg/d que permite mantener un
balance nitrogenado positivo en el nifio con PCI?

¢ Realizar alguna modificacién dietética sobre la recomendacion de
lipidos durante el proceso de la alimentacibn complementaria,
contribuye a la mejora del estado nutricional del paciente con PCI?

¢ Realizar alguna modificacion dietética sobre la recomendacion de
hidratos de carbono durante el proceso de la alimentacion
complementaria, contribuye a la mejora del estado nutricional del
paciente con PCI?

¢Los nifios con PCI requieren un mayor aporte de fibra para disminuir
problemas de estrefiimiento en comparacion con el nifo regular?

¢La férmula de Holliday-Segar para estimar el aporte hidrico es mas
recomendable que emplear el calculo mediante ml/kg/d en el paciente
con PCI?

¢Cual es la efectividad de la suplementacion de vitaminas y/o
minerales para disminuir las complicaciones sobre el estado de salud
del nifio con PCI durante la alimentacion complementaria?

¢ Qué intervenciones de orientacién se deben efectuar durante el
proceso de la transicion de lactancia materna o formula infantil a la
introduccién de alimentos soélidos en nifos con PCl de manera
exitosa?

¢ Llevar a cabo un trabajo multidisciplinario es mas eficaz que llevar un
tratamiento aislado para el cuidado del estado nutricional del paciente
durante el proceso de la alimentacién complementaria?

¢Un proceso de aprendizaje guiado sobre habilidades de alimentacion
durante la alimentacion complementaria para los cuidadores de nifios
con PCI, impactara en el estado nutricional del nifio en comparacion
con no llevar un proceso guiado?

¢La modificacién en la textura de los alimentos para el nifio con PCI,
favorecera la aceptacion y tolerancia de estos, en comparacion con no

considerar la consistencia de los alimentos?
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27. ¢ La intervencion temprana sobre el desarrollo de habilidades motoras
mediante el apoyo de un fisioterapeuta, permitird un mejor consumo
de los alimentos sobre el nifio menor de 2 afios con PC?

28. ¢ Influye significativamente llevar a cabo una serie de estrategias sobre
las posturas para contribuir a la mejora de la ingesta de alimentos en
nifios con PCI, en comparacion con nifios que no reciben apoyo en
este contexto?

29. ¢ Influye significativamente llevar a cabo entrenamiento con fisioterapia
para mejorar el consumo de los alimentos desde la modulacién y
estabilizacién de la funcién motora oral?

30. ¢ El uso de utensilios especiales a la hora de la comida, favorece la
autonomia e ingesta de los alimentos en nifios menores de 2 afios con
PC, en comparacién con emplear cubiertos para uso regular?

31. ¢ Una oportuna valoracién y tratamiento sobre la funcién motora oral y
sensorial del paciente con PCI ayuda a disminuir el riesgo de disfagia
o alteracidn en la mecanica de la deglucion y prevenir un estado de
desnutricion?

32. ¢ Cuales son los signos clinicos para sospechar sobre una condiciéon
de disfagia en nifios con PCl menores de 2 afios?

33.¢,Como evaluar la funcion sensorial y motora oral ante la sospecha de
disfagia en nifios menores de 2 afnos con PCI?

34. ; Cuando se recomienda iniciar con la nutricion enteral o alimentacion
por sonda para lograr cubrir un aporte nutrimental 6ptimo en nifios con
PCI?

35. ¢ Cual es la eficacia del soporte nutricional oral precoz en la prevencion
de la pérdida de peso no intencionada en nifios con PCI durante la
alimentaciéon complementaria?

36. ¢ Qué objetivos, metas y/o prioridades es necesario establecer con la

familia para mejorar el estado nutricional del paciente?
Monitoreo nutricio y evaluacion

37.¢Qué aspectos nutricionales son importantes en valorar durante el

monitoreo de cada visita?
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4.3 Evaluacion del protocolo de alimentacion complementaria en nifios con
PC

Una vez concluido el disefio del protocolo se sometio a una prevalidacion
empleando el instrumento AGREE |Il, los revisores fueron: una nutridloga
pediatrica del Hospital del Nifio DIF Hidalgo, un médico pediatra con especialidad
en gastroenterologia y nutricion de la ciudad de Mérida, y una
neurofisioterapeuta del CRIT Teletdn de la ciudad de Oaxaca.

El AGREE Il es una herramienta conformada por 23 items organizados en seis

dominios, ademas de 2 items de puntuacion global (63).

Por consiguiente, se mostraran los resultados de cada revisor por dominios,

mencionados a continuacion:

Alcance y objetivo
Participacion de los implicados
Rigor en la elaboracion
Claridad y presentacién
Aplicabilidad

Independencia editorial (63)

2B

Posteriormente, las puntuaciones de cada dominio se calcularon sumando todos
los puntos de los items individuales de éste y se estandarizé el total, como un
porcentaje sobre la maxima puntuacion posible para ese dominio. Por ejempilo,
si para un dominio hay un total de 3 items y 4 evaluadores se consideré lo

siguiente (63):

Puntuacion maxima posible = 7 (Muy de acuerdo ) X 3 (items) X 4 (evaluadores) = 84

Puntuaciéon minima posible = 1 ( Muy en desacuerdo ) X 3 (items) X 4 (evaluadores) = 12
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e La puntuacion estandarizada del dominio seria (63):

Puntuacion obtenida — Puntuacion minima posible

Puntuacion maxima posible — Puntuaciéon minima posible

53 —12

_— = - = . = 0,
84 —12 X 100 =41+72 x100 =0.5694 x 100 =57%

Si se excluyeron items, se modificaron adecuadamente los calculos de la
puntuacion maxima y minima posible del dominio. En cuanto a la evaluacién

global, se incluy6 la puntuacion de la calidad general para su uso en la practica.

A continuacién, se muestran los resultados por parte de los revisores de acuerdo

con los dominios.

El primer dominio conformado por 3 items evalua el “alcance y objetivo” del

protocolo, destacando las siguientes preguntas:

1. El (los) objetivo (s) general (es) de la guia esta (n) especificamente
descrito (s).

2. El (los) aspecto (s) de salud cubierto (s) por la guia esta (n)
especificamente descrito (s).

3. La poblacioén (pacientes, publico, etc.) a la cual se pretende aplicar la

guia esta especificamente descrita (63).

En la tabla 26 se muestran los resultados por parte de los revisores en relacion

con el dominio uno.

Tabla 26. Resultados del dominio uno sobre el alcance y objetivo

Dominio 1 item 1 item 2 item 3 Total
Evaluador 1 7 7 7 21
Evaluador 2 7 7 7 21
Evaluador 3 7 7 7 21
Total 21 21 21 63
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En relaciéon con los comentarios por cada item, se obtuvieron respuestas muy
positivas. Sin embargo, para el item 3 se mencioné que el alcance del protocolo
podria ir mas alla del DIF de la ciudad de Huajuapan de Leodn, Oaxaca,

contemplando que fuera mayor.

En la tabla 27, se muestra la puntuacion estandarizada obtenida para el primer

dominio.

Tabla 27. Puntuacién estandarizada para el dominio uno

Numero de items del dominio 3
Numero de evaluadores 3
Puntuacion maxima posible 63
Puntuacion minima posible 9
Puntuacién estandarizada 100%

El dominio dos del instrumento evalua “la participacion de los implicados”. Este
apartado califica la integracién de todos los grupos profesionales implicados en
el proceso que se propone, tomando en cuenta los puntos de vista de los

implicados (63).

Para este dominio, se evaluan 3 items tomando en cuenta los siguientes

aspectos:

1. El grupo que desarrolla la guia incluye individuos de todos los grupos
profesionales relevantes.

2. Se han tenido en cuenta los puntos de vista y preferencias de la
poblacion diana (pacientes, publico, etc.).

3. Los usuarios diana de la guia estan claramente definidos (63).

En la tabla 28 se observan los resultados para el dominio dos.
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Tabla 28. Resultados del dominio dos sobre la participacion de los

implicados
Dominio 2 item 4 item 5 item 6 Total
Evaluador 1 6 7 7 20
Evaluador 2 7 7 7 21
Evaluador 3 7 7 7 21
Total 20 21 21 62

En relacién con los comentarios para este dominio, en el item 4 se recibié una
opinidn que sugirié incluir las areas de foniatria y neurologia pediatrica. Los
foniatras porque son especialistas en los trastornos de la deglucion y los
neurdlogos pediatras porque son quienes usualmente se encuentran en mayor

contacto con los pacientes.

En la tabla 29, se muestra la puntuacién estandarizada para el segundo dominio.

Tabla 29. Puntuacion estandarizada para el dominio dos

Numero de items del dominio 3
Numero de evaluadores 3
Puntuacion maxima posible 63
Puntuacion minima posible 9
Puntuacién estandarizada 88.8%

El dominio tres valora el rigor de la elaboracion, en el cual los revisores
conocieron y evaluaron los métodos sistematicos de la busqueda de evidencia
para el disefo del protocolo, asi como los criterios empleados para la seleccion

de la informacion (63).

Los 8 items conformados para este dominio son los siguientes:

1. Se han utilizado métodos sistematicos para la busqueda de la evidencia.
Los criterios para seleccionar la evidencia se describen con claridad.
Las fortalezas y limitaciones del conjunto de la evidencia estan

claramente descritas.
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4. Los métodos utilizados para formular las recomendaciones estan

claramente descritos.

5. Al formular las recomendaciones han sido considerados los beneficios

en salud, los efectos secundarios y los riesgos.

6. Hay una relacién explicita entre cada una de las recomendaciones y las

evidencias en las que se basan.

7. La guia ha sido revisada por expertos externos antes de su publicacién.

8. Se incluye un procedimiento para actualizar la guia (63).

En la tabla 30 se observan los resultados para el dominio tres.

Tabla 30. Resultados del dominio tres sobre el rigor en la elaboracién

Dominio 3 item7 | ltem8 | Iitem9 | item10 | item 11 | item12 | item 13 | item 14 | Total
Evaluador 1 7 7 7 6 7 7 7 7 55
Evaluador 2 7 7 6 7 7 7 7 6 54
Evaluador 3 7 7 6 7 7 7 7 6 54
Total 21 21 19 20 21 21 21 19 163

En cuanto a los comentarios recibidos en este dominio, se recibieron opiniones

de los expertos principalmente para los items 9 y 14. Para el item 9, un revisor

menciono que el rango de edad para la aplicacion del protocolo representa una

limitante, ya que el diagnostico de la condicion suele ser tardia. En relacion con

los comentarios del item 14, los evaluadores dos y tres consideraron que el

protocolo no cuenta con un procedimiento para su actualizacién. Por otro lado,

cabe destacar también acerca del comentario del item 11, que a pesar de que el

evaluador consideré estar “muy de acuerdo” hizo énfasis sobre afiadir mas

informacion en relacidon con la colocacién de una via enteral definitiva como la

gastrostomia y yeyunostomia.

En la tabla 31 se muestra la puntuacién estandarizada para el tercer dominio.
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Tabla 31. Puntuacioén estandarizada para el dominio tres

Numero de items del dominio 8
Numero de evaluadores 3
Puntuacion maxima posible 168
Puntuaciéon minima posible 24

Puntuacién estandarizada 96.7%

El dominio cuatro denominado “claridad y presentacion” valora el lenguaje, la
estructura y el formato del protocolo disefiado. Este apartado consta de 3 items

que se enlistan a continuacion:
1. Las recomendaciones son especificas y no son ambiguas.
2. Las distintas opciones para el manejo de la enfermedad o condicién de
salud se presentan claramente.
3. Las recomendaciones clave son facilmente identificables (63).

En la tabla 32 se observan los resultados para el dominio cuatro.

Tabla 32. Resultados del dominio cuatro sobre la claridad y presentacion

Dominio 4 item 15 item 16 item 17 Total
Evaluador 1 7 7 7 21
Evaluador 2 7 7 6 20
Evaluador 3 7 7 7 21
Total 21 21 20 62

En relacién con los comentarios, se recibid uno en particular por parte del
evaluador 2 quien mencion6 que los nifios con PC antes de los 6 meses ya
presentan problemas nutricionales que ameritan la modificacion en la féormula
infantil empleada adicionando mdédulos como maltodextrinas, cereales o aceites
como TCM, con el propdsito de incrementar la densidad caldrica y ofrecer un
mayor aporte energético. Sin embargo, menciond de igual manera que esta
accién no esta claro si puede considerarse como el inicio de la AC, y si asi lo
fuera, cdmo seria la progresion de los alimentos distintos a la leche materna o

férmula infantil, especialmente en aquellos nifios con una disfuncién grave en la
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deglucion. Este comentario resulta bastante interesante sobre como integrarlo
en el protocolo disefiado, ya que la informacion acerca del tema es limitada. Sin
embargo, es necesario puntualizar y mantener informados a los profesionales de
la salud acerca de la modificacion de la férmula infantil antes de los 6 meses
COmo un proceso necesario para recuperar el estado nutricional del paciente,
valorando la incognita si esto representaria solo un mecanismo de apoyo nutricio
o bien, un inicio temprano de la AC en nifios con PC con disfuncion motora oral

grave.

En la tabla 33 se muestra la puntuacion estandarizada para el cuarto dominio.

Tabla 33. Puntuacion estandarizada para el dominio cuatro

Numero de items del dominio 3
Numero de evaluadores 3
Puntuacion maxima posible 63
Puntuacion minima posible 9
Puntuacién estandarizada 98.1%

El quinto dominio del AGREE Il evalua la “aplicabilidad” del protocolo y si este
describe los factores facilitadores y barreras para su aplicacién, asi como brindar

consejos y/o herramientas para su aplicacion (63).

El dominio cinco esta conformado por 4 items que se mencionan a continuacion:

1. La guia describe factores facilitadores y barreras para su aplicacion.

2. La guia proporciona consejo y/o herramientas sobre cémo las
recomendaciones pueden ser llevadas a la practica.

3. Se han considerado las posibles implicaciones de la aplicacion de las
recomendaciones sobre los recursos.

4. La guia ofrece criterios para monitorizacion y/o auditoria (63).

En la tabla 34 se observan los resultados para el dominio cinco.
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Tabla 34. Resultados del dominio cinco sobre la aplicabilidad

Dominio 5 Item 18 item 19 Item 20 Item 21 Total
Evaluador 1 7 5 4 3 19
Evaluador 2 7 7 7 1 21
Evaluador 3 7 7 6 7 27
Total 21 18 17 11 67

En cuestion a los comentarios, el revisor 1 menciond con relacion al item 19, que
el protocolo representa un gran inicio de investigacion para su implementacion
con los cuidadores de nifios con PC. Por otro lado, se observa una baja
calificacion para el item 20, donde solo un revisor refirid que “medianamente” se
han considerado las posibles implicaciones de la aplicacion de las
recomendaciones sobre los recursos. El resto de los revisores no justificd su

calificacion.

En la tabla 35 se muestra la puntuacion estandarizada para el quinto dominio.

Tabla 35. Puntuacion estandarizada para el dominio cinco

Numero de items del dominio 4
Numero de evaluadores 3
Puntuacion maxima posible 84
Puntuacion minima posible 12
Puntuacién estandarizada 76.3%

El dominio 6 valora que el protocolo no esté sesgado por conflictos de intereses
y que influyan en el contenido del mismo (63).

Este dominio cuenta con 2 items, conformado por los siguientes

cuestionamientos:

1. Los puntos de vista de la entidad financiadora no han influido en el
contenido de la guia.
2. Se han registrado y abordado los conflictos de interés de los miembros

del grupo elaborador de la guia (63).
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En la tabla 36 se observan los resultados para el dominio seis.

Tabla 36. Resultados del dominio seis sobre la independencia editorial

Dominio 6 item 22 Item 23 Total
Evaluador 1 4 4 8
Evaluador 2 1 7 8
Evaluador 3 7 7 14
Total 12 18 30

No se emitieron comentarios con explicacion alguna en relacién con este

dominio.

En la tabla 37 se muestra la puntuacién estandarizada para el sexto dominio.

Tabla 37. Puntuacion estandarizada para el dominio seis

Numero de items del dominio 2
Numero de evaluadores 3
Puntuaciéon maxima posible 42
Puntuacion minima posible 5
Puntuacién estandarizada 67.5%

Tras completar los 23 items, la herramienta presenta dos valoraciones mas. En
la primera, se le pide al revisor que puntue la calidad global de la guia tomando
en cuenta una valoracion del 1 al 7 (de la calidad mas baja posible a las mas
alta) (63). Para la segunda valoracion, se cuestiona si se recomendaria la guia
para su uso determinado a la poblacion de estudio, con tres opciones de

respuesta:
o Si

e Si, con modificaciones
e No
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En la tabla 38 se muestran los resultados de la primera evaluacion global de la
guia, en donde se puede observar una puntuacion de 7 por cada evaluador,

haciendo referencia que el protocolo disefiado, obtuvo la calidad mas alta
posible.

Tabla 38. Resultados de la evaluaciéon en referencia a la evaluacion global

del protocolo

Evaluador 1 Evaluador 2 Evaluador 3

Puntaje para la calidad global

del protocolo

Con relacion a si recomendarian la guia para su uso en la practica, en la grafica

2, se observa que dos revisores si lo recomendarian y un revisor indicé que si,
con modificaciones.

Grafica 2. Resultados sobre la recomendacion del protocolo para su uso

clinico

= Sj
m Si con modificaciones
No

Entre los comentarios que realizaron los revisores se menciona lo siguiente:

e Revisor 1: Excelente la informacién general sobre la PCI.
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e Revisor 2: Creo que falta hacer énfasis en las vias enterales definitivas en
pacientes con alteraciones graves en la deglucion.

e Revisor 3: Es una guia que permite un mejor abordaje de pacientes que
requieren ciertas especificaciones, con desventajas nutricionales y que

requieren de atencion precisa.

Con base en la revisidn de los expertos, se realizaron modificaciones en el
protocolo donde se hizo énfasis en incluir individuos de otros grupos
profesionales tales como foniatria, neurologia y odontologia pediatrica,
considerados especialistas en los trastornos de la deglucion, condicion presente
en la mayoria de los casos de PCI. Ademas, un revisor hizo énfasis en resaltar
informacion sobre las indicaciones de la colocacion de una via enteral definitiva
como gastrostomia y yeyunostomia, lo cual se consider6 también para afadir

dentro del protocolo disefiado.

Por otro lado, este mismo, sugiri6 incluir informacién sobre la modificacion de las
féormulas infantiles con modulos nutricionales durante el primer afio de vida,
acciéon que permite incrementar la densidad energética y cubrir con las
necesidades nutrimentales en aquellos nifios con problemas para alimentarse.
Esta informacion se afiadio en el protocolo como forma de analisis, ya que cabe
mencionar que no existe informacion clara acerca de esta estrategia considerada
como un proceso de nutricidon enteral, pero ademas, pudiera indicar el inicio de
la alimentacidon complementaria debido a la adicién de alimentos distintos a la

formula infantil o leche materna.

En general, el protocolo obtuvo buenos resultados y comentarios especificos que

aportan demasiado al proyecto lo que permitié mejorar el contenido del mismo.
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CAPITULO 5. DISCUSION

Las guias y protocolos son instrumentos empleados para mejorar y facilitar el
tratamiento sobre una patologia en especifico, ayudan a que las intervenciones
sean seguras debido a su disefio con base en evidencia cientifica vy,
estandarizando la informacion, permiten que todos los profesionales de la salud
intervengan de manera Optima, tal como es el caso del protocolo disefiado sobre
AC en el nifio con PC. Sin embargo, como menciona el investigador Morgan, C
y colaboradores, el profesional de la salud debera anticiparse y estar dispuesto
a enfrentar una diversidad de dificultades asociadas con los pacientes con PCI
durante el inicio o proceso de la AC, debido al déficit en el desarrollo de
habilidades motoras, comunicativas, nutricionales; alteracion de la vista, suefio,
tono muscular, asi como también saber manejar el estrés de los cuidadores hacia

el cuidado del menor (74).

Este estudio es el primer trabajo que engloba una serie de estrategias para
mejorar el proceso de la AC en nifios con PC. Durante la elaboraciéon de este
protocolo fue importante destacar que el profesional de la salud tratante debe
considerar que la AC es un periodo que representa una ventana critica para el
crecimiento, desarrollo y el buen estado de salud del nifio, valorando, ademas,
que la AC depende de una serie de habilidades secuenciales del desarrollo
neurologico y motor. Lo preocupante en el caso del nifio con PC es que, como
refiere Marchand V, la NASPGHAN, y Fewtrell M y colaboradores, esta serie de
habilidades se encuentran distorsionadas antes de los 3 afios de vida, haciendo
evidente la aparicion de signos caracteristicos como posturas y patrones de
movimiento anormales, asi como alteracion en la mecanica de la deglucion,
complicando el proceso de la AC exitosa, el estado nutricional y el desarrollo del
SNC (reflejandose un mayor deterioro motor y neurologico) (28,32).

En un estudio realizado por la ESPGHAN, Bacco JL., Arya F, Flores E y Pefia N,
se recomienda la valoracion y manejo integral por diversos profesionales como:
meédico general, pediatra, gastroenterdlogo pediatra, odontopediatra, nutriélogo,
fonoaudidlogo enfermero, logopeda, fisioterapeuta, psicélogo, terapeuta

profesional y terapeuta del lenguaje. Por ello, el protocolo destaca la
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participacion de diversos especialistas de la rama de la salud para favorecer el
proceso de la AC en el nifio con PC sin perder el enfoque de corregir o prevenir
un estado de desnutricion y alentar a los padres de familia mediante técnicas

adecuadas y optimizar la alimentacion de manera segura (6,75).

Por otro lado, resulta importante analizar un estudio de revisién sistematica
realizado por Khamis, A y colaboradores, donde hacen referencia acerca de la
intervencidn con principios de aprendizaje motor en bebés con riesgo de PC
contra las estrategias compensatorias. Para el primer caso, el objetivo es mejorar
las habilidades de alimentacién y deglucion, otorgando una mayor seguridad a
los cuidadores al momento de alimentar al nifio. Con relacion a las estrategias
compensatorias, este tiene el propdsito de disminuir las deficiencias
nutrimentales mediante el apoyo de equipo alternativo (tetinas de flujo lento,
equipo adaptable, sondas de alimentacion o espesamiento de la consistencia del
liquido). Sin embargo, se recomiendan convencionalmente para disminuir el
riesgo de aspiracion, pero no para mejorar la fisiologia autbnoma del paciente.
Algo que se espera con el disefio de este protocolo, es que el profesional de la
salud garantice una buena calidad de vida tanto para el nifio con PC como para
el cuidador, valorando acerca de estrategias con principios de aprendizaje motor,
asi como también alternativas compensatorias, que favoreceran el aumento de
peso y crecimiento lineal durante la AC, asi como también la capacidad funcional

y fisiolégica del nifio con PC (76).

De tal manera que, la intencion de trabajar con nifios con PC durante el proceso
de la AC es que, de acuerdo con Morgan, C y colaboradores, una intervencion
temprana permite obtener mejores resultados debido a que los bebés cuentan
con una notable plasticidad cerebral y adecuada aptitud para el aprendizaje
durante los primeros meses de vida (0 a 24 meses). Sin embargo, es importante
valorar que no todas las intervenciones seran adecuadas y oportunas, ya que el
profesional de la salud debera considerar el tratamiento conforme al tipo, la

topografia y gravedad de la misma condicién (74).

Mencionado lo anterior, se tiene la intencion de que el protocolo oriente al

profesional de la salud para establecer objetivos especificos proporcionando
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entrenamiento y educacion, dirigido principalmente a los padres de familia o
cuidadores, ya que diversos estudios como el de Lutter CK, Grummer-Strawn y
Rogers L., han destacado acerca del estrés que presentan los cuidadores al
momento de iniciar con la AC (41).

Es importante resaltar cdmo el disefio de un protocolo puede orientar al
profesional de la salud en valorar ciertos criterios nutricionales para mejorar la
calidad de vida del paciente con PCI. Por ejemplo, un estudio de intervencién
controlado aleatorizado realizado por S. J. Mlinda GHL y AM en un Hospital
Nacional de Tanzania, involucré un total de 110 nifios (63 en el grupo de
intervencion y 47 en el grupo control) menores de 5 afos, evaluando el efecto de
un programa practico sobre habilidades de alimentacién en cuidadores de nifios
con PC. Durante el proceso, se brindd educacion sobre alimentacién y
posicionamiento para cada sesion de alimentacion, ademas de terapia
ocupacional para mejorar las habilidades motoras y funcionales orales, de igual
modo, se definieron objetivos, determinando actividades para cada uno de ellos
y se inform6 acerca del resultado. Se concluy6é que el fortalecimiento de la
educacion y servicios de nutricion tuvo un gran efecto positivo tanto en los nifios
como en los -cuidadores, informando cambios significativos sobre el
posicionamiento, velocidad de alimentacion y participacion infantil durante cada
comida, ademas, se reportaron menos episodios de estrés y mayor interaccion
entre el cuidador y el nifio (77). El analisis de este articulo sugiere que los nifios
con PC no se encuentren privados de servicios de nutricion, fisioterapia y terapia
ocupacional, debido a que las intervenciones de alimentacion pertinentes y
adecuadas pueden mejorar las habilidades del nifio. Sin embargo, es importante
que los cuidadores se mantengan informados y puedan recibir capacitacion
continua para mejorar la interaccién y comunicacién con los nifios durante las
actividades rutinarias (77). Tomando en cuenta la referencia de este articulo, se
espera lograr un alcance positivo con el protocolo disefiado, una vez lista la

validacion para su aplicacion.

100



CAPITULO 6. CONCLUSIONES

Se prevalido el protocolo de alimentacion complementaria dirigido a
profesionales de la salud que dan atenciéon a nifios que presentan paralisis
cerebral infantil en la Ciudad de Huajuapan de Ledn, Oaxaca. El instrumento
disefado fue aprobado con modificaciones, lo que incentiva a su pronta
aplicacién, que, con el apoyo de diversos especialistas del area de la salud se
espera garantizar un buen estado de salud en nifios con PC durante el periodo
de la AC (6 a 24 meses) y contribuir a disminuir los problemas existentes con

relaciéon a su estado nutricional a futuro.

Durante esta investigacion se corroboré la necesidad de disefiar un protocolo de
AC en nifios con PC, debido a que la mayoria de la evidencia y recomendaciones
esta enfocada principalmente al nifio regular, sin contemplar las necesidades

que presenta generalmente la poblacion de estudio.

101



CAPITULO 7. RECOMENDACIONES

Someter a una segunda evaluacion el protocolo disefiado por parte del

mismo grupo de expertos para evaluar las modificaciones sugeridas.

Abrir mas lineas de investigacion sobre el apoyo de soporte nutricio
durante los primeros meses de vida y su relacion con el inicio de la AC,
ambas como una medida alternativa para mejorar el estado nutricional en

nifios con PC y disfunciéon motora oral grave.

Implementar el uso del protocolo disefiado con el propdsito de integrar a

nifios con condiciones neurolégicas.
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GLOSARIO

e Alergia alimentaria: es un tipo de respuesta inmunitaria desencadenada
por el consumo de huevos, cacahuate, leche, mariscos u otro tipo

especifico de alimento (78).

e Asfixia: se presenta cuando alguien no puede respirar porque la garganta
o la traquea (via aérea) estan bloqueadas con alimento, un juguete u otros
objetos (79).

o Bilateral: perteneciente o relativo a los dos lados, partes o aspectos que

se consideran (80).

e Cognitiva: perteneciente o relativo al conocimiento (81).

e Degluciéon: es un proceso muy complejo que exige una perfecta
coordinacion de varios grupos musculares de la boca, la faringe, la laringe
y el eséfago, los cuales poseen una rica inervacion en la que interviene el

centro de la deglucion y los pares craneales V, VII, IX, X'y XII (82).

o Dermatitis atépica: es un trastorno que provoca enrojecimiento de la piel

y picazon (83).

e Discinesia: es un trastorno que consiste en movimientos involuntarios
(84).

e Formula infantil: se define como un alimento para lactantes que es
adecuado para sustituir total o parcialmente a la leche humana,

satisfaciendo las necesidades nutritivas normales del lactante (85).

e Hipertonia: se define como un incremento anormal de la resistencia a la

movilizacion externa de una articulacion percibida por el examinador (86).
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Manejo multidisciplinario: en medicina, este término se utiliza para
describir el enfoque de la planificacion del tratamiento que incluye una
cantidad de médicos y otros profesionales de la atencion de la salud, que

son expertos en distintas especialidades (disciplinas) (87).

Maxilares: hueso grande de la cara en la parte superior de la quijada, que
forma el paladar duro (techo de la boca) y parte de la érbita (cavidad del

0jo) y de la nariz (88).

Neurodiscapacidad: se considera un trastorno del desarrollo neurolégico
(89).

The International Dysphagia Diet Standardization Initiative (IDDSI):
es una guia que contiene terminologia y definiciones globales
estandarizadas que describen la textura modificada de los alimentos y
bebidas utilizadas para individuos disfagicos de todas las edades (90).
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ANEXOS

Anexo 1. Entrevista disenada para ser aplicada a los cuidadores de ninos
con PCI

ENTREVISTA

Nombre (iniciales):

Fecha de nacimiento:

Semanas de gestacion

Complicaciones durante el nacimiento

Peso al nacer:

Peso actual:

Estatura al nacer:

Estatura actual:

Diagnéstico:

—

¢ A qué edad inici6 la alimentacion complementaria?

¢ Recibio orientacion sobre como introducir alimentos distintos a la leche
materna o formula?

¢, Con qué alimento inici6 la alimentacién complementaria?

¢Con qué textura inici6 la alimentacion = complementaria?
¢ Posteriormente, qué textura ofrecio a los 8, 10, 12 y 24 meses de vida?
¢ Presento6 algun problema al querer alimentar a su hijo/a? ¢ Qué tipo de
problemas?

¢Hubo problemas al alimentar a su hijo/a tales como (reflujo
gastroesofagico, sialorrea, vomito, disfagia, estrefiimiento, convulsiones,
complicaciones orofaciales) que dificultaran la ingesta de los alimentos?

En caso de presentar problemas con la postura para poder alimentar a su
hijo/a ¢ empleaba alguna postura en especifico al momento de alimentar
a su hijo/a?

¢ Qué sentimientos presentd al iniciar la introduccion de alimentos

distintos a la leche materna o formula?
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9. El pediatra de su hijo/a, al observar ciertas complicaciones al momento de
alimentarlo, ¢qué tratamiento sugirié para favorecer la ingesta de los
alimentos?

10.En caso de llevar tratamiento ocupacional o fisioterapia ¢qué tratamiento
se llevo a cabo para favorecer la ingesta de los alimentos?

11. ¢ Su hijo/a present6 problemas para ganar suficiente peso y longitud para
su edad?

12.El pediatra de su hijo, al observar una pobre ganancia de peso y un
crecimiento no adecuado para su edad ¢Qué tratamiento sugirioé para la
recuperacion de peso y/o longitud?

13.Durante los dos primeros afos de vida de su hijo/a, pudo observar o algun
profesionista de la salud le menciond, acerca de la deficiencia de musculo
o0 grasa en el cuerpo de su hijo/a? En caso de si observarlo, jqué
tratamiento se le sugirié llevar a cabo?

14.¢Acudi6 con algun otro profesionista de la salud para resolver el
problema?

15.¢Si acudié con algun nutridlogo, pudo percibir alguin cambio en la
composicion corporal de su hijo/a?

16.¢Usted cree que con una adecuada alimentacion, las complicaciones
pudieran disminuir?

17. ¢ Actualmente, cdmo es la alimentacion de su hijo/a?
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Anexo 2. Historia clinico-nutriolégica

Historia Clinica Infantil

Nombre: Edad (afios y meses):

Fecha de nacimiento:

Diagnéstico y edad de inicio del padecimiento:

Nombre del padre: Nivel de estudios:

Nombre de la madre: Nivel de estudios:

Antecedentes heredofamiliares | Antecedentes personales
Obesidad o sobrepeso [Si] [No] Estrenimiento [Si] [No]

Hipertensién [Si] [No] Diarrea [Si] [No]
Hipertrigliceridemia [Si] [No] Colon irritable [Si] [No]
Hipercolesterolemia [Si] [NoO] Reflujo [Si] [No]

Diabetes [Si] [NO] Problemas renales [Si] [NO]
Problemas renales [Si] [NO] Problemas hepaticos [Si] [NoO]
Problemas hepaticos [Si] [NO] Cardiopatias [Si] [No]
Cardiopatias [Si] [NO] Reflujo [Si] [No]

Sialorrea (salivacion excesiva):
Convulsiones:

Vémito:

Disfagia:

Alteracion de la mecanica de la
deglucion:

Operaciones o lesiones recientes

Medicamentos/ suplementos que se toman actualmente: vitaminas; minerales;

proteina en polvo; bebidas suplementadas.
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Alimentacion primeros ainos de vida
¢, Ofrece u ofrecid lactancia materna exclusiva? [Si] [No] ¢ Por qué dejé de ofrecer

pecho?

¢En qué mes comenzo a ofrecer alimentos sélidos o papillas? ¢con

qué alimento comenzo?

A continuacién, escriba el mes en que comenzo a ofrecer por lo menos uno de los

siguientes alimentos:

Frutas - guayaba, manzana, pera, platano, mango, arandanos, moras, fresas:

¢A qué edad comenzé a ofrecer jugos de frutas (comerciales o

naturales)?:

e Verduras—> espinacas, zanahoria, chayote, ejotes, chicharo, acelgas, lechuga,
jitomate, calabacitas, jicama, pepino:

e Cereales y tubérculos—> arroz, pasta, papa, tortilla, cereal para bebé, atole de
avena o trigo, galletas:

e Proteina—> carne de res (cecina, picadillo, puerco), pollo (incluye higado de pollo),

pescado, filete, salmoén, huevo, quesos comerciales:

e Grasas saludables - aceite para cocinar (cartamo, oliva, girasol, aguacate),
aguacate, crema de cacahuate o de frutos secos (nueces, almendras),

mantequilla:

¢ Actualmente ofrece biberén? [Si] [No] ¢ A qué edad dejé el biberon?

¢, Se consume mas de 16 onzas de leche (mas de medio litro de leche)?
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Alergias/ Preferencias / Desagrados de alimentos

Alergias hacia un
alimento en especifico

Preferencias
alimentarias

Desagrado hacia un
alimento en especifico

Encuesta de frecuencia de consumo de alimentos

Responde qué tan frecuentemente consume dichos alimentos durante la semana.

* Verduras: veces a la semana
* Frutas: veces a la semana
« Jugos: veces a la semana

Cereales y tubérculos
» Pan de caja: veces a la semana

* Pan dulce: veces a la semana
* Arroz: veces a la semana
» Pastas: veces a la semana

veces a la semana
veces a la semana
veces a la semana
veces a la semana
veces a la semana

» Papa cocida:

* Papas fritas:

* Tortilla/tostada:

* Galletas dulces:
* Galletas saladas:

Productos de origen animal

Carne de cerdo: veces a la semana
» Carne de ave: veces a la semana
» Carne vacuno: veces a la semana
+ Pescado (salmon, filete):

____veces a la
semana
» Mariscos: veces a la semana
* Quesos: veces a la semana
* Huevos: veces a la semana
* Embutidos: veces a la semana

Leguminosas
* Frijoles:
» Garbanzos:

veces a la semana
veces a la semana

veces a la semana
veces a la semana

* Habas:
* Lentejas:

Aceites y grasas

*Aceite: veces a la semana

* Aceite de oliva: veces a la
semana

* Aguacate: veces a la semana

* Crema: veces a la semana

* Semillas, nueces, almendras, cacahuate
(en consistencia de crema):
veces a la semana

Leche

* Leche: veces a la semana

* Yogurt natural o de sabor: veces
a la semana

* Danonino: veces a la semana

* Yakult: veces a la semana
Azucares

+ Pasteles, postres o gelatinas:
veces a la semana

* Azlcar: veces a la semana

* Refresco: veces a la semana

» Miel/ mermelada/ nutella: veces
a la semana
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Aspectos dietéticos actuales

¢, Cuantos miembros viven en casa? ¢ Quiénes lo
conforman?
¢, Cuantas comidas hace al dia? Comidas en casa Comidas fuera

¢, Quién prepara los alimentos?

Se ofrecen alimentos entre comidas?

¢ Qué tipo de alimentos?

Apetito: Bueno Regular Malo

¢En qué horario le da mas hambre?

Alimentos que le causan malestar:

¢,Como le da sabor a la comida? ¢ Endulza los alimentos?

[Si] [NO]

¢ Cuantos vasos de agua bebe al dia?

Si

No

¢ Tiene horarios fijos de alimentacion?

¢, Consume alimentos industrializados?

¢, Se observa television, celular o se ponen juguetes sobre la mesa mientras
ofrecen los alimentos?

¢, Comen en familia?
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Antropometria

Semanas cumplidas al nacimiento:

Estatura mama:

Estatura papa:

Peso al nacer:

Estatura al nacer:

Talla blanco familiar:

Fecha Peso Peso esperado | Peso esperado | Talla Talla P. cefalico PB PCT P/T P/E T/E | RMM RMG Diagnéstico nutricio
para la talla (cm) esperada (cm) (mm) (%) | (%) (%) | (%) (%)
(cm)
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Anexo 3. Diario de alimentos para tres dias

DIARIO DE ALIMENTOS DIA 1

FECHA:

Ocasién (tiempo
de comida)

Alimentos
ofrecidos

Bebidas que se
ofrecieron

Hora

Descripcion del alimento/bebida

Cantidad

Ingredientes

Preparacién o
consistencia

¢ Qué tanto lo
consumio?
(alimentos/bebidas)

éDénde
consumio los
alimentos?

¢ Qué postura se adapta para proveer los alimentos?

¢ Cuanto tiempo tarda en ofrecer los alimentos?
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Sefialar con una X si se ofrecen los siguientes grupos de alimentos por tiempo de comida:

o Verduras

= Desayuno: (Si) (No)

= Comida: (Si) (No) o Producto de origen animal (carne de res, pollo, puerco,
= Cena: (Si) (No) pescado, huevo, queso)
o Frutas = Desayuno: (Si) (No)
= Desayuno: (Si) (No) = Comida: (Si) (No)
= Comida: (Si) (No) = Cena: (Si) (No)
= Cena: (Si) (No) o Leche (leche o yogurt)

Cereales y tubérculos
= Desayuno: (Si) (No)
= Comida: (Si) (No)

= Desayuno: (Si) (No)
= Comida: (Si) (No)
= Cena: (Si) (No)

= Cena: (Si) (No) o Aceites y grasas (aceite para cocinar, aguacate, mantequilla)
o Leguminosas = Desayuno: (Si) (No)

= Desayuno: (Si) (No) = Comida: (Si) (No)

= Comida: (Si) (No) = Cena: (Si) (No)

= Cena: (Si) (No)

¢, Se ofrecen los mismos alimentos para toda la familia durante cada tiempo de comida? Si su respuesta es no ¢, por qué el consumo no es similar para el resto

de los miembros de la familia?
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DIARIO DE ALIMENTOS DIA 2

FECHA:

Ocasion (tiempo
de comida)

Alimentos
ofrecidos

Bebidas que se
ofrecieron

Hora

Descripcion del alimento/bebida

Cantidad

Ingredientes

Preparacion o
consistencia

¢Qué tanto lo
consumio?
(alimentos/bebidas)

;Donde
consumio los
alimentos?

¢ Qué postura se adapta para proveer los alimentos?

¢ Cuanto tiempo tarda en ofrecer los alimentos?
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Sefialar con una X si se ofrecen los siguientes grupos de alimentos por tiempo de comida:

o Verduras

= Desayuno: (Si) (No)

= Comida: (Si) (No) o Producto de origen animal (carne de res, pollo, puerco,
= Cena: (Si) (No) pescado, huevo, queso)
o Frutas = Desayuno: (Si) (No)
= Desayuno: (Si) (No) = Comida: (Si) (No)
= Comida: (Si) (No) = Cena: (Si) (No)
= Cena: (Si) (No) o Leche (leche o yogurt)
o Cereales y tubérculos = Desayuno: (Si) (No)
= Desayuno: (Si) (No) = Comida: (Si) (No)
= Comida: (Si) (No) = Cena: (Si) (No)
= Cena: (Si) (No) o Aceites y grasas (aceite para cocinar, aguacate, mantequilla)
o Leguminosas = Desayuno: (Si) (No)
= Desayuno: (Si) (No) = Comida: (Si) (No)
= Comida: (Si) (No) = Cena: (Si) (No)

= Cena: (Si) (No)

¢, Se ofrecen los mismos alimentos para toda la familia durante cada tiempo de comida? Si su respuesta es no ¢ Por qué el consumo no es similar para el resto

de los miembros de la familia?
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DIARIO DE ALIMENTOS DIA 3

FECHA:

Ocasion (tiempo
de comida)

Alimentos
ofrecidos

Bebidas que se
ofrecieron

Hora

Descripcion del alimento/bebida

Cantidad

Ingredientes

Preparacioén o
consistencia

¢Qué tanto lo
consumio?
(alimentos/bebidas)

;Donde
consumio los
alimentos?

¢ Qué postura se adapta para proveer los alimentos?

¢ Cuanto tiempo tarda en ofrecer los alimentos?
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Sefialar con una X si se ofrecen los siguientes grupos de alimentos por tiempo de comida:

o Verduras

= Desayuno: (Si) (No)

= Comida: (Si) (No) o Producto de origen animal (carne de res, pollo, puerco,
= Cena: (Si) (No) pescado, huevo, queso)
o Frutas = Desayuno: (Si) (No)
= Desayuno: (Si) (No) = Comida: (Si) (No)
= Comida: (Si) (No) = Cena: (Si) (No)
= Cena: (Si) (No) o Leche (leche o yogurt)
o Cereales y tubérculos = Desayuno: (Si) (No)
= Desayuno: (Si) (No) = Comida: (Si) (No)
= Comida: (Si) (No) = Cena: (Si) (No)
= Cena: (Si) (No) o Aceites y grasas (aceite para cocinar, aguacate, mantequilla)
o Leguminosas = Desayuno: (Si) (No)
= Desayuno: (Si) (No) = Comida: (Si) (No)
= Comida: (Si) (No) = Cena: (Si) (No)

= Cena: (Si) (No)

¢, Se ofrecen los mismos alimentos para toda la familia durante cada tiempo de comida? Si su respuesta es no ¢ Por qué el consumo no es similar para el resto

de los miembros de la familia?
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Anexo 4. Sistema de clasificacion de la funcién motora gruesa (GMFCS) (13)

Las definiciones generales de los niveles 1 a 5 del GMFCS (sistema de clasificacion de la funciéon motora gruesa) son:

e Grupo 1: camina bien solo por lo menos 20 pies y se equilibra bien.

e Grupo 2: camina solo con apoyo o de forma inestable al menos 10 pies, pero no camina bien solo al menos 20 pies y mantiene el
equilibrio.

e Grupo 3: gatea, gatea o corretea; pero no camina.

e Grupo 4: no camina; no gatea, se arrastra ni se desliza; no se alimenta a si mismo; no se alimenta por sonda de gastrostomia.

e Grupo 5: no camina; no gatea, se arrastra ni se desliza; no se alimenta a si mismo; es alimentado por sonda de gastrostomia.
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Anexo 5. Graficas de crecimiento para ninos con paralisis cerebral: percentiles de peso y estatura por edad, género y nivel
de discapacidad (71-73)
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BMI-for-age percentiles: Girls 2-20 years
Cerebral Palsy Group 3* (solid), General Population (dashed)
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BMI (kg/m2)

BMI-for-age percentiles: Girls 2-20 years
Cerebral Palsy Group 4* (solid), General Population (dashed)
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BMI-for-age percentiles: Boys 2-20 years
Cerebral Palsy Group 1* (solid), General Population (dashed)
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