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RESUMEN

El objetivo del presente trabajo fue disefiar una guia alimentaria para padres de familia
con hijos que viven con PCI. Fue necesario seleccionar informacion relevante sobre el
manejo nutricional y las principales complicaciones de los pacientes, de esta manera,
determinar los puntos en los que los padres requieren apoyo en cuanto a la alimentacion de
sus hijos. Se busco definir el mensaje y expresarlo en un lenguaje sencillo para ser facil de
comprender por el grupo objetivo. Asimismo, se ilustraron y esquematizaron los mensajes

de forma que los padres entiendan la informacion.

Para ello, se realiz6 una busqueda de informacion en la base de datos de Medline,
PubMed, Index de Elsevier, Google Scholar, ASPEN Guidelines y Research4life. Luego de
revisar la literatura, se hizo un listado de aspectos a incluir en la guia y se encuesto a
profesionales del area meédica con experiencia en el tratamiento con nifios con PCI para
determinar los puntos para la elaboracion de la guia. Con base en la revisién de literatura y
los resultados de la encuesta se realizé una propuesta de guia alimentaria que fue redactada
en un lenguaje sencillo y se esquematizo la informacion para transmitir los conocimientos

necesarios.

Los temas que se incluyeron en la guia son: definicion de la PCI, su clasificacién segln
su alteracién en el funcionamiento motor, las complicaciones que afectan directamente el
estado nutricional, el efecto de los medicamentos en la nutricion, recomendaciones para el
control de postura y utensilios de apoyo para la alimentacién, maniobras para deglutir,
adaptaciones de alimentos y texturas, manejo de disfagia, manejo de reflujo gastroesofagico,
uso de sonda y gastrostomia, requerimiento de liquidos, recomendacion de fibra y
estrefiimiento, suplementacién de vitaminas y minerales, dieta e higiene bucal vy

recomendacion de actividad fisica.

La guia alimentaria cumple con el objetivo de brindar conocimiento nutricional a los
padres de familia con hijos que viven con PCI para fomentar una adecuada alimentacion que
mejore la calidad de vida y su entorno familiar. Se realiz6 una herramienta que fomenta

rutinas nutricionales que reducen el riesgo de comorbilidades, que promueven la blsqueda



de ayuda en el momento oportuno y valora la cooperacion de todos los profesionales de la

salud puesto que en conjunto velan por el bienestar general de los nifios.

Se recomienda la validacion de la guia para ser utilizada como una herramienta eficaz
para los padres con hijos que viven con PCIl y de esta forma brindar apoyo en el proceso de
alimentacion de los nifios. Se recomienda siempre la guia de un profesional de la salud que

pueda brindar informacion detallada e individualizada de la circunstancia de cada nifio.

Xi



I. INTRODUCCION

El presente modelo de trabajo brinda una propuesta de guia alimentaria para padres de
hijos que viven con Pardlisis Cerebral Infantil (PCI), se realiz6 una herramienta que da
recomendaciones practicas para fomentar una alimentacion suficiente, equilibrada y segura;
ofrece informacion sobre la enfermedad, pautas a seguir para una adecuada alimentacion,

manejo de complicaciones y recomendaciones dietéticas y de actividad fisica.

La PCI es una patologia que compromete la ejecucion de actividades basicas diarias de
los pacientes. Se considera una enfermedad no progresiva causada por un desarrollo anormal
del cerebro. Segun la alteracion motora puede clasificarse en: espastica, discinética, ataxica

0 mixta.

Los pacientes que viven con PCI presentan una diferente composicién corporal,
disminucion de la masa grasa, masa 0sea, densidad 6sea y crecimiento lineal. La disminucion
en la densidad Osea se asocia al dafio neuroldgico. También presentan dificultad para
alimentarse, deficiencias nutricionales principalmente calcio y vitamina D, disfagia, reflujo

gastroesofagico, estrefiimiento, entre otras.

Con base en lo anterior, surge la necesidad de brindar un manejo nutricional adecuado
para garantizar el bienestar del paciente. La eleccion de técnicas de alimentacion,
suplementacion, recomendaciones de actividad fisica y requerimientos apropiados para esta
poblacién, son factores relevantes que permiten mejorar su esperanza de vida. La toma de

decisiones se basa en el grado de compromiso neuroldgico que presenta.

El presente trabajo tuvo como objetivo brindar una propuesta de guia alimentaria para
padres de hijos que viven con PCI. Se buscé brindar una herramienta con adecuadas rutinas
nutricionales que reduzcan el riesgo de desencadenar otras comorbilidades. Se informé
utilizando un lenguaje sencillo sobre el manejo nutricional y las complicaciones mas

frecuentes para mejorar la calidad de vida.



Il. JUSTIFICACION

A nivel mundial hay 17 millones de personas con paralisis cerebral infantil (PCI), siendo
la causa mas frecuente de discapacidad motora durante la nifiez (Diaz. C. et al., 2019). Esta
patologia limita el desempefio de las actividades bésicas diarias. Asimismo, presenta otras
manifestaciones clinicas como lo son los trastornos sensoriales, perceptivos, cognitivos,
comunicacionales, conductuales, epilépticos y otros desordenes muasculo-esquelético. La PCI
es bien definida como una enfermedad no progresiva causada por un desarrollo anormal del
cerebro durante el periodo intrauterino o lesiones generadas por insultos perinatales o
postnatales. La expresion clinica de la patologia puede variar a medida que transcurre la
maduracion neuroldgica del nifio, asi como, su manejo de bienestar integral (Diaz. C. et al.,
2019).

La PCI se considera dentro del sindrome de motoneurona superior con signos positivos y
negativos que dependen del sustrato neuroldgico afectado. Por lo tanto, la evaluacion clinica
del paciente se basa en la identificacion de la alteracion motora que genera dificultad para
caminar, coordinar movimientos oculares, tragar y comer (Luciano et al., 2017).
Consecuentemente, la composicion corporal de los pacientes se caracteriza por una masa
muscular disminuida, al igual que la masa grasa y densidad 6sea. El estado nutricional éptimo
es uno de los factores mas importantes para un crecimiento saludable y el bienestar en los
individuos (Forero & Mondragén, 2009).

Se considera fundamental el mantenimiento de las funciones musculares, respiratorias y
miocardicas, sistema inmune, sistema nervioso, estado cognitivo y la cicatrizacion. Por lo
tanto, los requerimientos caldricos y el tratamiento nutricional son totalmente diferentes a los
de los nifios neuroldgicamente sanos tomando en cuenta el grado de discapacidad motora, el
nivel de actividad fisica y el tipo de PCI (Forero & Mondragén, 2009). Se requiere de un
profesional en la nutricion que contribuya a mejorar el bienestar integral del paciente,
tomando en cuenta los progresos y retrocesos del paciente, asi como los aspectos

socioeconémicos.



La falta de conocimiento nutricional de los padres de familia afecta directamente el estado
nutricional de los pacientes desencadenando otras patologias. Aunque es una enfermedad
cronica, si a su vez presenta una inadecuada alimentacion los resultados pueden ser
agravantes (Santiago Guayaquil Facultad De Ciencias Médicas Carrera De Nutricion et al.,
2015). Por lo tanto, se requiere una guia alimentaria que mejore la calidad de vida del paciente
y su entorno familiar. Esta herramienta debe fomentar nuevas rutinas nutricionales para
brindar una correcta alimentacion que reduzca el riesgo de presentar otras comorbilidades.
El bienestar de los pacientes que viven con PCI comienza en el entorno familia, pero para
garantizar su cuidado es necesaria la cooperacion de profesionales de salud como guia para

las madres y padres.



I11. OBJETIVOS

A. Objetivo general

Disefiar una guia alimentaria para madres y padres de familia con hijas e hijos que viven

con paralisis cerebral infantil en Guatemala.

B. Objetivos especificos

1. Seleccionar informacion relevante sobre el manejo nutricional y las principales
complicaciones de los pacientes con paralisis cerebral infantil.

2. Determinar los puntos que los padres requieran apoyo en cuanto la alimentacion de
su hijo.

3. Definir el mensaje que se va a dar y expresarlo en un lenguaje sencillo y de facil
comprension para el grupo objetivo.

4. llustrar y esquematizar los mensajes a manera que el grupo objetivo entienda el

mensaje.



IV. MARCO TEORICO

A. Pardélisis cerebral infantil
1. Definicion

La PCI es la causa mas frecuente de la discapacidad motora en la nifiez, comprende una
patologia que limita el desempefio de las actividades basicas diarias de los afectados. Por otro
lado, se le asocia a trastornos sensoriales, perceptivos, cognitivos, comunicacionales,
conductuales, epilepsia y otros desérdenes musculo-esqueléticos. La PCI es una enfermedad
no progresiva causada por un desarrollo anormal del cerebro durante el periodo intrauterino,
0 bien, lesiones en la etapa perinatal o postnatal. Las expresiones clinicas de la enfermedad
pueden variar a medida que transcurre la maduracion neuroldgica del paciente. Aunque no
existe una cura para la condicion, el manejo multidisciplinario provee el maximo grado de

independencia funcional del paciente (Santamaria Segovia, 2017).

2. Etiologia

La PCI se considera un sindrome multi-etiolégico. En cada caso es imposible identificar
una causa precisa. Se ha permitido sospechar la presencia de defectos asociados ocurridos
precozmente en el sistema nervioso fetal en un alto porcentaje de nifios. Los factores
prenatales y perinatales son el 85% de las causas de PCI congénitas y los postnatales el 15%.
El riesgo de presentar PCI es 30 veces mayor en los nifios prematuros con menos de 1500
gramos que los de 2500 gramos. La mayoria de los factores de riesgo identificados son:
prematuridad, retardo del crecimiento intrauterino, infecciones congénitas, hemorragia
intrauterina, alteraciones severas de la placenta y embarazos mdaltiples (Venezolana De
Puericultura et al., 2013).

3. Prevalencia
Los analisis han estimado que la incidencia mundial de PCl es de 1.5 a 2.5 casos por cada
1000 nacidos vivos. Su incidencia se ha mantenido en los Gltimos 10 afios, es mas frecuente

en los pacientes de 1000-1499 gramos de peso al nacer.



En Europa, las tendencias de la enfermedad indican una disminucion progresiva de la
incidencia, especialmente en muy bajo peso al nacer, bajo peso al nacer moderado y peso
normal al nacer. En Estados Unidos se ha observado una reduccién progresiva de la
incidencia de PCI (Diaz et al., 2019). En Estados Unidos se ha observado una reduccion
progresiva de la incidencia de PCI. Otros paises que han reportado de forma frecuente la
epidemiologia de la PCI como Australia y China han demostrado tendencias decrecientes de
los casos (Diaz, C. et al., 2019).

En los paises en desarrollo la prevalencia es mas alta porque puede debutar desde la edad
fetoneonatal hasta la edad adulta. La prevalencia de la PCI se increment6 en los nacidos con
muy bajo peso en los afios 80, sin embargo, la encuesta de paralisis cerebral en Europa
encontré una tendencia depresiva desde 1980 a 1996. Esto debido a que el avance en la
asistencia perinatal se acomparia de en la actualidad de una reduccion de la morbi-mortalidad.
Los resultados de la encuesta lo confirman, inclusive en los recién nacidos menores de 1000
gramos. La PCI no es un problema de tipo médico, sino es también una condicion social

(Venezolana De Puericultura et al., 2013).

4. Clasificacion

a. Segun la alteracion en la funcién motora

Se evalua la capacidad motora gruesa de acuerdo con las habilidades para iniciar de forma
autonoma los movimientos, se enfoca en la capacidad de sentarse, caminar o el requerimiento

de sillas de ruedas. Los niveles de clasificacién son:

o Nivel I: camina sin restricciones. Limitaciones para habilidades motoras avanzadas.
o Nivel Il: camina sin aparatos de ayuda. Limitaciones para andar fuera de casa y calle.
o Nivel I11: camina con ayuda de aparatos. Limitaciones para andar fuera de casa y por
la comunidad.

o Nivel IV: propia movilidad con limitaciones. Puede transportarse a través de aparatos

de movilidad fuera de casa y en la comunidad.
o Nivel V: movilidad limitada incluso con ayuda de aparatos tecnoldgicos.
(Diaz, C. et al., 2019)



b. Segun la alteracion en la funcion motora
. Espastica

Es la més frecuente representando entre el 70-75% de los casos. Se caracteriza por
hipertonia y espasticidad que provoca movimientos exagerados y poco coordinados,
especialmente en piernas, brazos o espalda. Ademas, la lengua, boca y faringe son afectados
generando alteraciones en las expresiones faciales y dificultad para comer, respirar y deglutir.
La espasticidad afecta las piernas, pueden encorvarse y cruzarse en las rodillas, dando
apariencia de tijeras y presentando dificultad para caminar (Santamaria Segovia, 2017).

o Discinética o atetosica

Es la mas relacionada con causas perinatales como asfixia fetal y la hiperbilirrubinemia.
Se observa descoordinacion y falta de control de los movimientos voluntarios, los cuales son
lentos e irregulares. Se presenta dificultad de postura sentado y caminar, afecciones en los
masculos de la cara y lengua. Consecuentemente, descoordinacion del habla, articulacion de

palabras y disfagia (Santamaria Segovia, 2017).

. Atéxica

Se distingue por la presencia de hipotonia, trastornos de equilibrio y la coordinacién de la
motricidad fina. Se presenta una caminata inestable con hiperextension de las rodillas, ataxia
y presencia de temblores al comenzar una actividad voluntaria (Santamaria Segovia, 2017).

o Mixta
Por lo general, las pacientes con PCI no presentan un solo trastorno motor, sino que existe

una combinacién de los tres tipos anteriores (Santamaria Segovia, 2017).

C. Segun el cuadro clinico

o Hemiplejia espéstica congénita

Afectacion motora unilateral, habitualmente de tipo espastico. Congénita al ocurrir antes
del final del periodo neonatal y adquirida si ocurre despues. Por lo general, es asintomatica
en el periodo neonatal hasta los seis meses. Se observa debilidad unilateral de predominio

distal y espasticidad. Se ha observado en mayor proporcién en varones y en el lado derecho.



El brazo parético presenta el codo en flexion y pronacion con la mano empufiada. Las
afecciones del miembro inferior se hacen evidentes al momento de iniciar el gateo o la

marcha (Venezolana De Puericultura et al., 2013).

o Diplejia espastica congénita

Afeccion motora bilateral, con los miembros inferiores més afectados que los superiores,
es la forma més comun de PCI. La diplejia espastica se determina por el aumento del tono
muscular en las extremidades inferiores. Tras una fase silenciosa a los seis y doce semanas,
aparece una hipotonia inicial que sigue con el aumento del tono muscular. Al intentar sentar
al paciente aparece una sensacion de rigidez y espasticidad en los miembros inferiores.
Cuando se coloca en posicion vertical, las piernas se mantienen en extension y

aduccion (Venezolana De Puericultura et al., 2013).

o Cuadriplejia espastica congénita

Es la forma mas grave y se caracteriza por espasticidad bilateral que predomina en los
miembros superiores y afecta la musculatura bulbar. Existe ausencia del habla y alteraciones
perceptivo-sensorial, asi como los problemas con la alimentacion y las aspiraciones
pulmonares. Se generan problemas médicos y sociales importantes debido a que los pacientes
son totalmente dependientes y padecen deformidades (Venezolana De Puericultura et al.,
2013).

. Disquinética o Atetosis Congénita

Aparecen los primeros sintomas a los cinco y diez meses seguida de movimientos
involuntarios de miembros. Existe trastorno de la musculatura buco-faringo-laringea, babeo
y se presentan movimientos involuntarios. La principal discapacidad es la imposibilidad de
organizar y ejecutar adecuadamente movimientos propositivos, coordinar movimientos

automaticos y mantener la postura (Venezolana De Puericultura et al., 2013).

o Atéxica Congénita
Se presentan signos y sintomas cerebelosos, puede no detectarse hasta el primer o segundo

afio, aunque la mayoria suelen presentar hipotonia en la época de lactante y retraso



madurativo motor. Los primeros sintomas suelen ser oscilacion del tronco para intentar
mantener la sedestacion, se presenta ataxia y temblor intencional (Venezolana De
Puericultura et al., 2013).

o Hipotonia Congénita

Es poco frecuente y los lactantes presentan hipotonicidad y debilidad en las piernas. Se
ha asociado a un retraso en los logros del desarrollo y en la existencia de reflejos tendinosos
profundos. Cuando el paciente se sujeta por debajo de los brazos estos flexionan ambas
piernas por las caderas (Venezolana De Puericultura et al., 2013).

o PCI mixtas

Presentan signos y sintomas espasticos y extrapiramidales. Los sintomas se deben al
compromiso de amplias zonas encefélicas, con secuelas de deterioro de ganglios basales,
corteza y region subcortical (Venezolana De Puericultura et al., 2013).

d. Clasificacion segun el grado de severidad

o Leve: cuando la afeccion esta en la precision que requieren los movimientos finos, el
desplazamiento es autonomo con pequefias dificultades en el equilibrio. Las palabras son

comprensibles, aunque presentan problemas articulatorios (Doylet Rivas, 2014).

o Moderado: los movimiento finos y gruesos se encuentran afectados para caminar
requiere ayuda parcial de bastones, andadores, sillas de ruedas. Se presenta dificultad para
hablar y graves problemas de pronunciacion (Doylet Rivas, 2014).

o Severo: se presenta inhabilidad grave para ejecutar adecuadamente actividades de la
vida cotidiana como caminar, se requiere silla de ruedas y de apoyo para conducirla, no
utilizan el habla (Doylet Rivas, 2014).



e. Capacidad para comer y beber
Fue disefiado debido a que los pacientes pueden presentar alteraciones en la funcion de

alimentacion por el pobre control motor. La escala se utiliza para nifios mayores a 3 afios.

o Nivel I: come y bebe de forma segura y eficiente.
o Nivel I1: come y bebe de forma segura, pero con algunas limitaciones en la eficiencia.
o Nivel I1I: come y bebe con algunas limitaciones en la seguridad; puede haber

limitaciones en la eficiencia.
o Nivel IV: come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad.
o Nivel V: incapaz de comer y bebe de forma segura: puede considerarse alimentacion

por sonda para proveer alimentacion (Diaz, C. et al., 2019).

f. Clasificacion de funciones de comunicacion

Se utiliza esta escala de clasificacion para identificar los problemas de comunicacion. La
escala se basa en una adecuada comunicacion tanto al recibir como para enviar informacion.
Los niveles son:
Nivel I: remitente y receptor efectivo con personas familiares o desconocidos.
Nivel II: remitente y receptor efectivo, pero de ritmo lento con personas familiares o
desconocidos.
Nivel I11: remitente y receptor efectivo con personas familiares.
Nivel IV: remitente y receptor inconsistente con personas familiares.
Niveles V: remitente y receptor raramente efectivo con personas familiares.

(Diaz, C. et al., 2019)

5. Factores de riesgo

La PCI es una patologia que afecta significativamente la calidad de vida de la poblacion
infantil, es la segunda discapacidad del desarrollo de mayor gasto personal, esto denota
multiples factores de riesgo que acttan en 3 periodos, prenatal, perinatal y postnatal. Los
antecedentes familiares de PCI en padres, hermanos o familiares de tercer grado aumentan el

riesgo de tener otro nifio con la enfermedad (Diaz, C. et al., 2019).
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Los hallazgos demuestran una etiologia multifactorial en donde intervienen factores
genéticos y ambientales, mutacion genética del ADN, en nucleétidos, variaciones en el
namero de copias y modificaciones epigenéticas que intervienen en el neurodesarrollo, la

inflamacion y la trombosis son los puntos mas importantes (Diaz, C. et al., 2019).

a. Prenatales

Durante el periodo embrionario las lesiones que aparecen se denominan embriopatia,
pueden ser causadas por rubéola, sifilis, herpes, hepatitis y otros agentes infecciosos o virales
que dan paso a malformaciones cerebrales, oculares, auditivas, viscerales o cardiacas. En el
periodo fetal, es decir, desde el cuarto mes hasta el final del embarazo, la madre puede
contraer una enfermedad intrauterina que deje secuelas y lesiones llamadas fetopatias. Estas
pueden ser infecciones microbianas como la meningitis, viricas, parasitarias e intoxicaciones

accidentales de medicamentos incontrolados o irradiaciones (Doylet Rivas, 2014).

Por otro lado, los diagndsticos de la funcion tiroidea materna durante el embarazo se
asocian con PCI, asi como preeclampsia, ruptura prematura de membranas, hipoglucemia,
hemorragia materna, toxemia, hipertiroidismo materno, fiebre materna, corioamnionitis,
infarto placentario, gemelaridad, exposicion a toxinas, drogas, infeccion Torch, VIH, infarto
cerebrales arteriales y venosos, disgenesias cerebrales y factores genéticos (Venezolana De
Puericultura et al., 2013).

Cabe resaltar que el estrato socioeconémico también influye en la prevalencia de PCI
debido a que en zonas de bajos recursos se presenta dificultad en el acceso a los servicios de
salud, con esto aumenta el riesgo de infecciones maternas, desnutricion, parto pretérmino y

bajo peso al nacer (Diaz, C. et al., 2019).

b. Perinatales
El 88% de los casos de paralisis cerebral son lesiones ocasionadas en el momento del
parto como es el shock técnico, anoxia, prematuridad (30% de los casos de PCI),

hipermaduros o ceséareas secundarias (Doylet Rivas, 2014). Por otro lado, la asfixia pre-
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perinatal, hiperbilirrubinemia, infeccion pre-perinatal (Venezolana De Puericultura et al.,
2013).

La prematurez es el principal factor de riesgo para la PCI por la inmadurez que se presenta
en los vasos sanguineos. La preeclampsia, en especial en la semana 34 se asocia a mayor
riesgo de PCI debido al compromiso del suministro de oxigeno que genera hipoxemia y dafio
cerebral. El retraso crecimiento intrauterino (RCIU) contribuye a la fisiopatologia de la PCI
debido a que los fetos son mas susceptibles a la asfixia perinatal, asi como a otras

malformaciones congénitas (Diaz, C. et al., 2019).

C. Postnatales

Estas corresponden a un 10% de los casos, se deben a enfermedades como la encefalitis o
la incompatibilidad del RH, donde la sangre de la madre difiere con la del hijo, no afecta al
primer hijo, pero si a los posteriores. Otras causas postnatales son, traumatismo craneal,
meningoencefalitis, hemorragia intracraneal, infarto cerebral, hidrocefalia, tumor

intracraneal en los primeros afios de vida (Venezolana De Puericultura et al., 2013).

La asfixia perinatal es un factor de riesgo importante, un 13% de los pacientes con
encefalopatia neonatal por un evento hipoxico-isquémico desarrollan PCI. Factores como las
convulsiones, infecciones postnatales en el sistema nervioso central y traumatismo pueden
causar PCI no congénita. EI uso de esteroides postnatales para la reduccién de riesgo de

displasia broncopulmonar se asocia a una mayor incidencia de PCI (Diaz, C. et al., 2019).

6. Tratamiento médico

La PCI se considera dentro del sindrome de motoneurona superior que, dependiendo del
sustrato neuroldgico afectado, se presentan ciertas caracteristicas clinicas. Los signos
positivos se dan debido a la falta de inhibicion de los circuitos corticales y se presenta
espasticidad, distonia e hiperreflexia, por otro lado, los signos negativos se deben a la pérdida
o falta de desarrollo del mecanismo de control que generan paresia o ataxia (Diaz, C. et al.,
2019).
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Por ello, la evaluacién clinica de esta patologia se basa en la identificacion de las
alteraciones motoras, ya sea en el tono muscular o en la coordinacion de movimientos. Estos
son los principales componentes de la patologia que generan dificultad para comer, tragar,
caminar, coordinar movimientos oculares o articular palabras. La historia clinica descrita en
la anamnesis es importante para determinar los factores de riesgo presentes que contribuyen

a la lesion cerebral (Diaz, C. et al., 2019).

El desarrollo psicomotriz en los pacientes se ve interrumpido de forma temprana entre los
12-18 meses de edad. Entre las caracteristicas mas importantes a determinar son: no se sienta
a los 8 meses de edad, no camina a los 18 meses de edad, preferencia de una mano antes del
afio. La limitacion en las actividades es la consecuencia directa de los trastornos motores que

se acompafian con alteraciones perceptivas y cognitivas (Diaz, C. et al., 2019).

Durante el tercer o cuarto trimestre de vida pueden surgir sintomas mas especificos que
permiten clasificar la enfermedad en espasticidad, ataxia o discinesia, determinadas por zonas
especificas de dafio cerebral. Suele solicitarse una resonancia magnética, 70-90% presenta
alteraciones visibles en el estudio de neuroimagen, como malformaciones congénitas, lesion
en la sustancia blanca, infarto focal, lesion cortical, o en los ndcleos de la base. En el caso
del periodo neonatal, los lactantes pueden acceder a neuroimagen a través de la ecografia
transfontanelar donde puede observarse hemorragia intraventricular o leucomalacia

periventricular (Diaz, C. et al., 2019).

El tratamiento depende de factores como la neuroplasticidad, la extension de la lesion
neuroldgica, el nacleo familiar y las metas planteadas. La identificacion precoz por parte de
profesionales de la salud es indispensable para mejorar la funcion neurolégica (Marchand &
Motil, 2006). Se ha observado que la intervencion temprana puede optimizar la
neuroplasticidad, permitiendo mejorar las funciones motoras y cognitivas, previniendo las
complicaciones secundarias y mejorando la calidad de vida del ndcleo familiar. El
tratamiento es individualizado, guiado por las escalas de valoracidn funcional y previene las

alteraciones musculo-esqueléticas secundarias (Diaz, C. et al., 2019).
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El manejo quirdrgico de la espasticidad identifica y previene complicaciones
osteomusculares, ain se estd estudiando la implantacion de neuroestimuladores de bajo

voltaje en los nucleos basales para el tratamiento de la discinesia (Diaz, C. et al., 2019).

7. Interaccion farmaco nutriente

La fenitoina, fenobarbital y la carbamazepina, interfieren en el metabolismo de la vitamina
D, aumentando el riesgo de osteopenia y osteoporosis. Estos farmacos actian a nivel
microsomal hepatico induciendo la actividad de las enzimas hidroxilasas que conlleva a la
aceleracion del catabolismo de la vitamina D y sus metabolitos y a una disminucién de su
actividad. Se ha visto que el uso crénico de anticonvulsivantes, requieren la suplementacion
de vitamina D entre 400 y 1000 Ul/dia (le Roy O. et al., 2010).

La fenitoina y el fenobarbital interfieren en la absorcion de vitamina B12 y acido folico,
pueden condicionar la anemia megaloblastica. Se recomienda la suplementacion de acido
félico cuando se sospecha su déficit, debido a que este acelera el metabolismo de la fenitoina.
Con el uso cronico de carbamazepina se han documentado alteraciones de la serie blanca,
tales como leucopenia y neutropenia, lo cual pudiera ser manejado con la suplementacion de
acido félico (le Roy O. et al., 2010).

Por otro lado, el topiramato puede disminuir el apetito, y la carbamazepina y el acido
valproico aumentarlo. Esto debido a su efecto sobre la secrecidn de insulina, por lo tanto, la
vigilancia nutricional debe estar dirigida a la prevencién de obesidad en nifios en tratamiento
con acido valproico. Otro estudio ha descrito un aumento del colesterol sérico total en
pacientes que reciben fenitoina por periodos superiores a 6 meses, por lo que se sugiere un

seguimiento (le Roy O. et al., 2010).

8. Valoracion del estado nutricional

La anamnesis debe consistir en aspectos que permitan detectar y cuantificar las posibles
alteraciones y dificultades (Walker et al., 2013). Debe incluir la evaluacion de ingesta,
cantidad y calidad del alimento, uso de vias complementarias de alimentacién. Asimismo, la

dependencia con el acto de alimentarse, la presencia de atoro que oriente el trastorno de la
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deglucion, la postura, el tiempo que toma en alimentarse por la boca, habitos de defecacion

y uso de farmacos (Doylet Rivas, 2014).

Los pacientes que viven con PCI tienen la tendencia a presentar diferente composicion
corporal, con disminucion de la masa muscular, masa grasa y densidad 0sea y un menor
crecimiento lineal. Por ello, se presenta un patron de crecimiento diferente a un nifio sano.
Su desarrollo puberal que difiere en tiempos de inicio y finalizacion se asocia con su masa
grasa corporal. Por otro lado, la disminucién de la densidad dsea se asocia con un mayor
dafio neurologico, mayor discapacidad motora gruesa, menor ambulacién, y menos
exposicion a la luz solar influyendo en la deficiencia de vitamina D. A mayor tiempo de
evolucion de la enfermedad, presenta dificultad para alimentarse, ademas, el uso de
anticonvulsivantes, déficit de ingesta de calcio y vitamina D, comprometen el estado

nutricional (Doylet Rivas, 2014).

a. Valoracion antropométrica en PCI

La obtencion de peso, longitud y talla es dificil por el compromiso de la capacidad motora,
postura y tono muscular, ademas, su dificultad por permanecer erguidos o
sentados(Amezquita & Hodgson, 2014). Por ello, se utilizan férmulas de estimacion a partir
de mediciones realizadas. Una de las férmulas se basa en la longitud de la tibia, se mide desde
el borde supero medial de la tibia hasta el borde inferior del maléolo interno o (Longitud (+
1,4 cm) = (3,26 x longitud de la tibia (cm) + 30,8). Otra alternativa es estimar mediante la

suma de mediciones de segmentos corporales (Doylet Rivas, 2014).

o Peso: si el paciente es capaz de mantenerse sentado o parado puede pesar en una
balanza de plato o de pie de manera directa. Si no es posible, puede utilizarse una balanza
especializada que permita medir al nifio en silla de ruedas o en cama, pero si no se cuenta
con estos equipos puede pesarse primero a alguno de los padres o cuidadores y luego se lo
pesa al nifio mientras el adulto lo mantiene en brazos para luego realizar un peso por

diferencia (Santamaria Segovia, 2017).
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o Estimacion de la talla: la medicion de altura parado puede ser imprecisa y dificil de
ser obtenida. Por ello, se utilizan mediciones indirectas para luego a traves de formulas
estimar la talla, como la altura de rodilla (AR), longitud de la tibia (LT) y la longitud del
hamero (LH), tomadas en el lado izquierdo o del lado menos afectado (Bainotti & Vélez,
2016).
o Ecuacion de Stevenson (1995) para nifios de 2 a 12 afios:

Altura (cm) = 2,69 x AR (cm) + 24,2

o Ecuacion de Chumlea (1994) para nifios de 6 a 18 afios:
Nifos caucasicos: Altura (cm) = (2,22 x AR) + 40,54
Nifas caucasicas: Altura (cm) = (2,15 x AR) + 43,21

o Ecuacién de Stevenson (1995) para nifios de 2 a 12 afios:
Talla (cm) = 3,26 x LT (cm) + 30,8

o Ecuacién de Stevenson (1995) para nifios de 2 a 12 afios:
Altura = (4,35 x LH) + 21,80

La medicién de pliegues cutaneos y perimetro braquial es muy importante para evaluar
composicion corporal, aunque las formulas estan elaboradas en poblacién normal, son Utiles

como referencia o seguimiento en el mismo paciente (Doylet Rivas, 2014).

Los examenes de laboratorio son importantes, la evaluacion de la hemoglobina para
determinar anemia o sospecha de ferropenia, carencia de folato, vitamina B12 (Carola &
Flores, 2018). La creatinina en orina de 24 horas ayuda a evaluar la reserva proteica muscular,
en comparacion con cifras conocidas segun estatura y sexo para nifios normales, no hay
valores de referencia para esta patologia, sin embargo, pueden ser Gtiles para el seguimiento

del mismo paciente (Doylet Rivas, 2014).
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9. Complicaciones que se afectan directamente al estado nutricional de los nifios
que viven con PCI
a. Malnutricién

En pacientes con PCI puede existir tanto desnutricion como sobrepeso y obesidad. El
sobrepeso y obesidad aparecen en nifios con patologias leves asociada a la conducta
sedentaria y actitudes de sobreproteccion familiar con el aporte excesivo de alimentos por
gastrostomia sin un seguimiento nutricional. Por otro lado, la desnutricion es multifactorial
que se caracteriza por la pérdida de peso a expensas del agotamiento de reservas, conllevando
a alteraciones metabdlicas y modificaciones de tejidos y hormonas. La principal causa es la
baja ingesta de alimentos, esto se asocia a la inmovilidad y dificultad para tomar utensilios
para alimentarse, menor actividad fisica y alteraciones endocrinas (Santamaria Segovia,
2017).

La desnutricidn es mas frecuente en pacientes cuyo compromiso funcional es de moderado
a severo, estando mas comprometidos los nifios PCI tetrapléjicos. La desnutricion durante
los primeros 3 afios de vida puede ser lo suficientemente grave para afectar el crecimiento
cerebral, la division celular, la mielinizacion y la sinaptogénesis. Asimismo, se genera una
supresion del sistema inmune y un mayor riesgo de poseer enfermedades infecciosas y
respiratorias, dificultando la eficacia del tratamiento, complicando los procesos quirirgicos

y el aumento de morbimortalidad (Santamaria Segovia, 2017).

b. Disfagia neuroldgica

La deglucion es una actividad fisiolégica compleja que se produce mas de 500 veces al
dia. Implica a 35 mdsculos y varios pares craneales, por lo que, es alterada en varias
patologias neuroldgicas. Las complicaciones derivadas de la disfagia son la aspiracién, que
puede desarrollar neumonias, malnutricion y deshidratacion del paciente. La deglucion es
importante por su funcion de proteccion de las vias aéreas, evita la intrusion de cuerpos
extrafios. Se define disfagia como la dificultad de tragar o deglutir y la sensacion de no

movilizar el bolo (Doylet Rivas, 2014).
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Los signos mas comunes para identificar la disfagia son: la dificultad para deglutir, babeo,
disminucion del reflejo tusigeno, franco atragantamiento, incapacidad de vaciar la cavidad
oral, ausencia del reflejo de nausea, salida del alimento por las fosas nasales, neumonias de

repeticion (Doylet Rivas, 2014).

C. Reflujo gastroesofagico (RGE)

RGE es uno de los trastornos mas conocidos, se le atribuye a una alteracion de la motilidad
que afecta al es6fago y al mecanismo del esfinter esofagico inferior, provoca regurgitacion
retrégrada e involuntaria del contenido gastrico hacia el eséfago. Cuando existe un dafio
neuroldgico causa retraso en el vaciamiento gastrico, motilidad esofagica, esto hace que
aumente la presion intra abdominal. Existen sintomas como los vomitos o las hematemesis
que son mas frecuentes en pacientes con discapacidad neurolégica (Doylet Rivas, 2014).
Asimismo, se sospecha en complicaciones como apnea, asma, tos cronica e infecciones

respiratorias de repeticion.

Por otro lado, evidencia cientifica sugiere que la realizacion de gastrostomia en nifios con
discapacidad neuroldgica favorece la aparicion de reflujo gastroesofagico latente o empeora
el reflujo ya existente. La colocacion de gastrostomia percutdnea ha disminuido de forma
considerable las complicaciones postquirdrgicas y la incidencia de reflujo (Doylet Rivas,
2014).

d. Sialorrea

Se define como la salivacién excesiva o babeo, contribuye a un problema presente entre
el 10-38% de los pacientes. La incapacidad para deglutir en forma eficiente es la causa del
derrame de alimentos y de la saliva (José Luis Bacco et al., 2014). Esta complicacién conlleva
a que los pacientes presentan dificultad en la formacion del bolo, un cierre labial insuficiente
y mayor tendencia a presentar residuos orales. Asi también, conlleva a una hidratacion

deteriorada (Santamaria Segovia, 2017).
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e. Alteraciones dentales y de masticacion

Se presentan problemas de mala oclusidn dentaria, lesiones del esmalte por la acidez
gastrica e inflamacion de las encias por dificultad de higiene bucal. También se observa un
incremento en la placa bacteriana, mayor presencia de residuos de alimentos, retraso en el
crecimiento de piezas dentarias definitivas (Santamaria Segovia, 2017). Los pacientes
pueden presentar un mal proceso de masticacion por la mala oclusion dentaria, protrusion
lingual, alteracion del tono muscular de la boca, e inmadurez psicomotora (Santamaria
Segovia, 2017).

f. Osteopenia

La disminucion del contenido mineral de los huesos es frecuente en nifios con alteraciones
neuroldgicas. La pobre mineralizacion Osea se asocia a mayor severidad del dafio
neuroldgico, los pacientes con PCI severa tienen menor densidad 6sea por la inmovilizacion
y el menor tiempo de exposicion a la luz solar y el uso prologado de anticonvulsivantes. La
complicacion de este trastorno se traduce en fracturas ante minimos traumatismos
(Henderson et al., 2004). Se ha demostrado que el 26% de los nifios que viven con PCI de
mas de 10 afios han sufrido al menos una fractura. Por lo que, optimizar el crecimiento 6seo
es importante para mejorar la salud, para mejorar el crecimiento lineal general, la salud

nutricional y la calidad de vida (Pérez et al., 2017).

g. Dificultad de la auto alimentacion

Debido a la falta de coordinacién de movimientos de succion, masticacion y deglucion
con la respiracion. Durante los primeros meses no hay problemas en el proceso de
alimentacion, pero al momento de introducir la alimentacién complementaria puede surgir
complicaciones por la complejidad de los movimientos. Por otro lado, existe dificultad para
comunicar sed, hambre, saciedad y preferencia alimentaria. EIl proceso de alimentacion puede

necesitar un tiempo considerable produciendo estres y fatiga (Santamaria Segovia, 2017).
h. Estrefiimiento

Es de los sintomas mas frecuentes en pacientes con discapacidad. Uno de los factores que

facilitan el estrefiimiento en los pacientes son las alteraciones en la motilidad intestinal
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asociada a las lesiones neuroldgicas que afectan a todo el colon. Otro factor que influye es la
inmovilidad prolongada, la ausencia de postura erecta para defecar, las alteraciones 0seas
como la escoliosis, la hipotonia, factores dietéticos como la escasa ingesta de fibra o liquidos
y el uso de farmacos como anticonvulsivantes, opioides y antihistaminicos (Doylet Rivas,
2014).

El estrefiimiento esta asociado a infecciones de orina recurrentes y alteraciones digestivas
como vomitos de repeticion, saciedad precoz, desnutricién y dolor abdominal crénico
(Doylet Rivas, 2014).

10. Manejo nutricional
a. Determinacion de requerimientos nutricionales

Los requerimientos energéticos de los nifios con PCI son menores que el de un nifio
normal, depende del grado de discapacidad motora, nivel de actividad fisica y tipo de
pardlisis cerebral. El seguimiento antropométrico es necesario para evaluar la suficiencia de
los aportes utilizando peso, talla, perimetro cefalico y braquial y medicion de pliegue
tricipital (Doylet Rivas, 2014).
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Tabla 1:

Formulas para el calculo de requerimientos de energia en nifios con PCI

actividad + crecimiento

Autor Formula Variables

Culley et | Talla (cm)x Factor actividad Ambulatorio (sin discapacidad

al, 1969 motora)=14.7+= 1.1 kcal/cm.
Ambulatorio (leve moderada
discapacidad motora)=13.9=1.1
kcal/cm.
No ambulatorio (severa
discapacidad motora)=11.1=1.1
kcal/cm

Krick et | GER ((gasto energético en reposo segin | Hipertonia=1.1;

al, 1992 [ Schofield) X tono muscular X factor de Hipotonia=0.9

Postracion=1.25;

Dependencia de silla de
rueda=1.2

Gateo=1.25;

Ambulatorio=1.3
Crecimiento= ganancia de peso
g/dia x 3-5 kcal/dia.

(le Roy O. et al., 2010)

b. Macronutrientes

Para regular el bolo fecal es necesario ingerir fibra dietética y funcional que los alimentos

contienen. La fibra se encuentra en alimentos leguminosos, vegetales y frutas. La cantidad

de fibra diaria que se debe dar a los nifios y adolescentes a partir de 3-18 afios es de 5g al dia

(Doylet Rivas, 2014).

C. Carbohidratos

Por falta de especificaciones para PCI se recomienda utilizar los requerimientos para la

poblacién sana. Deben representar entre un 30-40% del valor caldrico total en nifios de 0 a 6

meses, entre el 40-45% de 6 a 12 meses y entre el 50-55% entre 1 a 18 afios (Santamaria

Segovia, 2017).
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d. Proteina
Se utiliza el mismo que para la poblacion sana. El total del nutriente debe representar entre

el 15-20% del valor caldrico total en menores de 1 afio y el 15% en nifios mayores de 1 afios

hasta los 18 afios (Santamaria Segovia, 2017).

e. Grasas
Debe representar el 50% de valor calorico total en nifios de 0 a 6 meses, entre el 30-40%

de 6 a 12 meses y el 30% en mayores de 1 afio hasta los 18 meses (Santamaria Segovia,

2017).

f. Fibra
El consumo es fundamental para prevenir la constipacion, principalmente con la ingesta

de frutas y verduras.

Tabla 2:

Ingesta de fibra segun edad

Edad g/dia
1 -3 afios 19
4 — 8 afios 25
Varones: 9 — 13 afios 31
Mujeres: 9 — 13 afios 26
Varones: 14 — 18 afios 38
Mujeres: 14 — 18 afios 29

(Setton & Fernandez, 2021)

g. Micronutrientes

Con relacion a los micronutrientes se evidencia una deficiencia en la ingesta o en la
concentracion plasmatica de hierro, folato, niacina, calcio, vitamina D y E, zinc y selenio.
Estos déficits son comunes en menores que poseen gastrostomias. La deficiencia de vitamina

D es la méas frecuente debido al bajo nivel de exposicién solar, uso de drogas
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anticonvulsivantes y alimentos sin fortificacion. La evaluacién por laboratorio de los
micronutrientes dependera de los factores de riesgo en cada paciente, como de la interaccion
farmaco-nutriente. Es necesario evaluar a cada paciente para suplementar los nutrientes

deficientes, ya sea por medio de formulas especiales 0 medicamentosas (Doylet Rivas, 2014).

Cuando se presenta una ingesta alimentaria reducida, existe la posibilidad de una
disminucidn de todos los nutrientes esenciales, asi como de vitaminas y minerales. La ingesta
insuficiente no es la unica causa de las deficiencias, también lo es la interaccion entre
farmacos y nutrientes, vomitos frecuentes y mala coordinaciéon mano a boca que lleva a la
pérdida de nutrientes debido al derramamiento excesivo. Los micronutrientes mayormente
afectados son el calcio, hierro, zinc, selenio, vitaminas A, D, E y C, riboflavina y tiamina
(Santamaria Segovia, 2017).

Si se utilizan anticonvulsivos debe considerarse la suplementacion de calcio y vitamina

D por su interaccién, de esta manera, se previene la osteopenia.

Tabla 3:

Ingesta dietética de referencia de calcio y vitamina D

Edad Calcio (mg/dia) Vitamina D (ug/dia)
0 — 6 meses 200 10
6 — 12 meses 260 10
1 -3 afios 700 15
4 — 8 afos 1000 15
9 — 13 afios 1300 15
14 — 18 afios 1300 15

(Setton & Fernandez, 2021)
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h. Liquidos

La ingesta de liquidos es vital para prevenir la deshidratacion que puede afectar el centro
hipotaldmico de la sed y el hambre, asi como la capacidad de cerrar los labios. Es necesario
aportar 1 ml/1 kcal. Si el paciente tiene disfagia, la viscosidad de estos debe ser modificada

mediante espesantes (Santamaria Segovia, 2017).

11.  Téecnicas de alimentacion

La decision de como alimentarse o de la via de administracion de alimentos que asegure
laingesta suficiente es importante debido a la disminucidn en las habilidades para alimentarse
influyen en forma directa en la menor ingesta energética y nutrientes, exponiendo a los
pacientes a un riesgo nutricional. Pacientes que no poseen trastornos de succion-deglucion
pueden recibir alimentacién via oral. La consistencia de los alimentos debe estar acorde al
grado de compromiso neurolégico evaluando su grado de control de sostén cefalico y tronco,
desarrollo oral-motor o capacidad de succion, masticacion y deglucion. Se prefieren
preparados como puré, triturados o picados (Doylet Rivas, 2014).

Si existe desnutricion cronica o trastornos succion-deglucion debe dar una solucion
definitiva como es la gastrostomia. Durante hospitalizaciones puede utilizarse sonda
nasogastrica, la cual no debe exceder las 4 semanas de uso. Al modificar la consistencia de
alimentos para no obstruir las sondas o gastrostomias, debe asegurarse el aporte de macro y
micronutrientes por la necesidad de diluir la alimentacion. Se requieren preparaciones con

mayor densidad energética en nifios con compromiso nutricional (Doylet Rivas, 2014).
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llustracion 1:

Flujograma de via de alimentacion en PCI

PARALISIS CEREBRAL.

N

Ausencia de control cefdlico o de tronco. Desnutricién.

/\ Crdnica Aguda
No Si ¢
* \ / Sonda Naso entérica

Alimentacion Oral .
Gastrostomia

(le Roy O. et al., 2010)

Para evitar la disfagia es necesario mantenerse en un ambiente comodo y relajado. Impedir
la hiperextension del cuello y recomendar una ligera flexion hacia delante acompafiando el
movimiento deglutorio. Es necesario modificar las caracteristicas del alimento, espesar
liquidos, administrar los alimentos en textura puré y no mezclar texturas diferentes. Ademas,
ingerir cantidades pequefias y dar tiempo suficiente para su deglucion. Por otro lado, la
respiracion juega un papel importante, se sugiere inhalar antes de tragar y sacar el aire
después de la deglucién para mantener limpias las vias respiratorias (Doylet Rivas, 2014).

a. Postura para alimentar a nifios con PCI

La correccion de la postura de sedestacion es de vital importancia por muchos motivos.
El corregirla permite reducir la posibilidad de deformidades y aumentar la tolerancia a las
actividades. Ademas, permite mantener la capacidad de los érganos vitales aumentando asi,
la independencia funcional; con ello, la reduccion del dolor y el aumento de la comodidad.
Se recomienda que esté semi sentado con una almohada en la parte posterior del cuerpo en
la parte de la columna vertebral, por la falta de equilibrio y estabilidad para sentarse. Para los
nifios que estan en silla de ruedas esta posicion es ideal para ellos porque facilita la deglucion

de alimentos (Santamaria Segovia, 2017).
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En la PCI se ha observado que los alimentos mejor tolerados por via oral y que disminuyen
el riesgo de broncoaspiracion son de consistencia semisolida y liquidos espesados.
Asimismo, es importante que la masticacion se estimule, de lo contrario, los musculos
masticatorios pueden atrofiarse y luego el nifio no puede deglutir adecuadamente alimentos
que presenten una consistencia mas solida a la que estan acostumbrados. Los alimentos frios,
calientes o &cidos estimulan el reflejo deglutorio. Se debe considerar que no siempre es
posible la alimentacion oral total, porque si la seguridad de la deglucion no es adecuada se
tiene que utilizar la via enteral. El incremento de la viscosidad puede alcanzarse con agentes

espesantes, ya sea almidon de maiz o espesantes comerciales (Santamaria Segovia, 2017).

La mejor opcién son los alimentos homogéneos que forman un bolo compacto en la
cavidad oral y que son de facil masticacion (Arvedson, 2013). Deben evitarse alimentos

I’iESQOSOS como.

. Alimentos que se vuelven liquidos a temperatura ambiente como gelatina y helado.
. Pegajosos como la miel, caramelo o queso derretido.
. Las dobles texturas como sopas de fideos o cereales, leche con cereal, yogurt con

frutas, alimentos fibrosos como lechuga, apio, palmitos, esparragos o frutas secas.

. Alimentos jugosos como meldn, sandia, pera y naranja.
. Alimentos con grumos como huesos, espinas, tendones y cartilagos.
. Alimentos secos que se desmenuzan en la boca como el pan, galletas, alfajores,

tostadas o queso de rallar.
. Alimentos que se dispersan en la boca como el arroz, arvejas, lentejas, garbanzos y
semillas.

(Santamaria Segovia, 2017).

Existen cuatro dietas que pueden utilizarse (Santamaria Segovia, 2017).

o Dieta basal: no existen problemas en la deglucién y masticacion, incluyen todas las
texturas y consistencias.

o Dieta de facil masticacion: cuando existen problemas de masticacion, pero no de
disfagia. Se evitan alimentos duros como frutas secas, carnes asadas, tostadas, queso rallado,

cereales de desayuno y cascara de frutas y verduras. Por ejemplo, pastas, pescado, verduras
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y frutas tiernas, bananos maduros, queso blanco, huevo, yogurt, carnes tiernas picadas
(Carmen & Sanchez, 2020).

o Dieta para reducir la deglucion o blanda: Se utiliza cuando la masticacion es ligera'y
la deglucion se ve afectada. No deben utilizarse alimentos de riesgo, ni de dobles texturas.
Por ejemplo: puré, tortillas, frutas y verduras cocidas sin cascara, albéndigas y pescados con
salsas espesas.

o Dieta semisolida o puré: donde la deglucion se encuentra comprometida, deben
evitarse alimentos riesgosos, y deben ser de consistencia homogénea, sin grumos y poco
liquido, se recomienda procesar o licuar. Por ejemplo: flan, yogurt cremoso, sopa espesada,

mousse, frutas y verduras en puré, papillas de cereales.

b. Estreflimiento

Para favorecer el transito intestinal debe tenerse en cuenta que la estrategia debe ser los
estimulos intestinales. Se recomienda consumir 70% de fibra insoluble y 30% de fibra
soluble, ingerir liquidos frios en ayunas para estimular el reflejo gastroyeyunocolénico,
utilizacion de grasa para lubricar la pared intestinal, consumir alimentos con prebioticos y
probidticos, e ir al bafio después de cada comida durante 5-15 minutos (Santamaria Segovia,
2017).

El incremento del consumo de fibra debe hacerse de manera progresiva para facilitar y
asegurar su tolerancia, una dieta rica en fibra sin previa adaptacién produce flatulencia,
distensién y cdlicos. Debe considerarse que el aporte excesivo de productos integrales puede
producir una disminucion en la absorcién de minerales como calcio, hierro y zinc, por lo que

su consumo debe ser controlado (Torresani, 2002).

En el caso del reflujo gastroesofagico, en lactantes deben seguir con la alimentacion
normal a libre demanda, tratando de que las tomas sean mas frecuentes, pero con menor
volumen (Carmen & Sanchez, 2020). La postura recomendada es sentarse durante la ingesta
y mantenerse erguido en el periodo postprandial. Cuando se inicie la alimentacion

complementaria deben evitarse alimentos grasos como chocolate, manteca, crema, dulces y
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bebidas carbonatadas (Santamaria Segovia, 2017). Asimismo, evitar comidas de grandes

volimenes, favorecer la digestibilidad, fraccionar la dieta.

Siempre debe priorizarse la via oral si el paciente es capaz de recibirla, por lo que debe
comenzar con el incremento de la ingesta, aumento de la densidad calorica y fraccionamiento
de las comidas (Carmen & Sanchez, 2020). Pueden enriquecerse los alimentos con leche en
polvo, aceite, manteca, queso untable, crema de leche, clara de huevo. Si, aun asi, no se
cubren los requerimientos es necesario el soporte nutricional por via oral con férmulas
poliméricas 0 mddulos nutricionales como caseinato, polimerosa y acidos grasos de cadena
corta. Si se presentan signos como sequedad de piel, lesiones ampollares o erosivas bucales,
hipotermia, decaimiento animico, edemas, mala cicatrizacion, cabello fino, &reas oscuras o
deprimida alrededor de los ojos, se recomienda empezar con el 50% de los requerimientos

caldricos para evitar el sindrome de realimentacion (Santamaria Segovia, 2017).

Es necesario realizar una evaluacion continua para analizar si se estan satisfaciendo las
necesidades energeticas y proteicas a través de la evaluacion del aumento de peso y mejoras

en las medidas objetivas (Santamaria Segovia, 2017).

12. Recomendaciones de actividad fisica

El ejercicio fisico estd compuesto por una combinacion de ejercicios de fuerza, velocidad,
flexibilidad y resistencia. Los pacientes que viven con PCI presentan debilidad y retraccion
muscular, ademas, alteraciones cardiorrespiratorias. La introduccion del ejercicio fisico
como intervencion terapéutica en el tratamiento mejora la fuerza muscular, la amplitud

articular, asi como la funcién cardiorrespiratoria (Misca, 2021).

Debe tomarse en cuenta que es preciso realizar todo el rango de movimiento para estirar
y contraer el musculo, se recomiendan entrenamientos funcionales con el propio cuerpo,
pueden utilizarse gomas, asi como entrenamientos de pilates, yoga o artes marciales. Se
sugieren entrenamientos completos donde se dé tiempo de ejercicio cardiovascular, fuerza,

flexibilidad, propiocepcion y coordinacion (Torrubia, 2018).
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B. Guia alimentaria
1. Definicion

Una guia alimentaria es un instrumento educativo que adapta los conocimientos
cientificos sobre requerimiento nutricionales y composicion de alimentos en una herramienta
practica que facilita a diferentes personas la seleccion de una alimentacion saludable.
Ademas, buscan crear un consenso entre los conocimientos cientificos actuales, la realidad

alimentaria de la poblacién y valiosas tradiciones (Alimentarias et al., 2019).

2. Utilidad

Su propdsito es proveer informacion comprensible para que las personas selecciones los
alimentos y dietas necesarias para desarrollarse y funcionar en condiciones éptimas de salud
y bienestar. A nivel individual promover una dieta saludable y culturalmente aceptable con
las menores modificaciones posibles a la alimentacion habitual. Asi como orientar al
consumidor con respecto a la eleccion de una dieta saludable con los recursos econémicos
disponibles, con alimentos locales y de estacionalidad. A nivel institucional buscan orientar
y unificar el contenido de los mensajes en alimentacion y nutricion de las distintas
organizaciones e instituciones y permiten la capacitacion en nutricion a diferentes niveles. A
nivel industrial una guia alimentaria orienta a la industria de alimentos en la elaboracién de

productos o alimentos de alta calidad nutricional.

3. Elaboracion
a. Fase I: Revision de la literatura en la formulacion

Se caracteriza el grupo objetivo e identificacion de factores de riesgo y problemas
asociados a la dieta y estilo de vida. Se definen los objetivos de la guia alimentaria (V. de
Palma et al., 1995). Se incluyen articulos de evidencia epidemioldgica, disponibilidad,
consumo de alimentos, una revision de las publicaciones recientes sobre requerimientos y
nutrientes de los que seria necesario reducir consumo como grasas, azUcares y sodio.
Ademas, se incluyen actualizaciones sobre nutrientes que presentan déficit en grupos
vulnerables como el hierro, zinc, calcio, folatos, vitamina B12 y vitamina D (Olivares C. et
al., 2013).
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b. Fase I1: Elaboracion preliminar de los mensajes

Se elaboran mensajes técnicos que se recogen de la evidencia nacional e internacional. Se
incluyen revisiones de guias alimentarias previas realizadas con profesionales de salud. Se
analizan las guias alimentarias de otros paises para brindar un enfoque mas ajustado a las
necesidades de la actual situacion epidemiologica de la poblacion. Se busca la opinion de
expertos para brindar propuestas del mensaje técnico con el fin de recibir comentarios
(Olivares C. et al., 2013).

C. Fase 111. Método utilizado para la validacién de las guias

Se realiza un estudio cuali-cuantitativo con personas que participen de forma voluntaria.
El método consiste en discutir una situacién en grupos pequefios, anotando y visualizando
las opiniones de los participantes (V. de Palma et al., 1995). Las sesiones pueden ser grabadas
para registrar los aspectos mas relevantes. Se solicita a los participantes anotar en una tarjeta
el que cumpla con las caracteristicas: llama la atencion, es facil de entender, es apropiado
para usted. Ademas, se solicita explicar el motivo de su eleccion. Ademas, se pregunta si el
mensaje seleccionado es facil o dificil de poner en practica y por qué. Con ello, se lleva al
consenso de agregar, quitar o cambiar a los mensajes seleccionados. Las duraciones pueden
durar de 80 a 120 minutos (Olivares C. et al., 2013).

d. Fase 1V: Correccion y ajustes de la guia alimentaria

La informacion recolectada en el uso de las guias dara los elementos necesarios para
modificarlas si fuera necesario, en tal caso debe repetirse los pasos de elaboracion, validacion
y ensayo. Por otro lado, si las modificaciones que se requieren son menores, se procede a su

implementacién (V. de Palma et al., 1995)

e. Fase V: Implementacion y evaluacion de la guia alimentaria

Una vez seguros de las guias por su entendimiento y aplicabilidad en la poblacion
objetivo, se procede a implementarlas. Para lograrlo se requiere del sector salud, educativo y
privado. El sector salud busca el apoyo politico necesario para implementar la guia,
modificando regulaciones y précticas que obstaculicen su uso. El sector educacién asegura

que la guia llegue a la poblacion, y aprovecha los programas de cuidado infantil para
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promover las guias. Por dltimo, el sector privado promueve y motiva al consumidor a
utilizarlas, asi como produce alimentos de alta calidad que ayuden al consumidor a alcanzar

los objetivos nutricionales (V. de Palma et al., 1995).
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V. MARCO METODOLOGICO

A. Disefio
El disefio de la investigacion es la teoria fundamental que utiliza un enfoque cualitativo

para desarrollar teorias sobre fendmenos de salud.

B. Busqueda de informacion

La basqueda de informacion se realiz6 en la base de datos de Medline, PubMed, Index de
Elsevier, Google Scholar, ASPEN Guidelines y Research4life. Las palabras clave utilizadas
fueron “PCI”, “Cerebral palsy”, “neurologically impaired children”, “Paralisis cerebral
infantil”, “trastornos neuroldogicos”, "Manejo nutricional PCI", "Nutritional Guidelines", "
alimentary technique” AND "PCI", "Alimentary Position” AND "PCI", "Exercise
Recommendation” AND "PCI", "gastrostomy guidelines", "fiber recommendations”, "food

consistency”, "PCI" AND "requerimientos nutricionales".

C. Determinacion de los puntos para la elaboracion de la guia

Tras revisar la literatura, se hizo un listado de aspectos a incluir en la guia. Con base en
este listado se llevo a cabo una entrevista dirigida a profesionales del area médica con
experiencia en el tratamiento de nifios con PCI (médico neur6logo pediatrico, médico
gastroenter6logo pediatra, fisioterapista o alguien que trabaje en el &rea neurosensorial,

Licda. en nutricion pediatrica, etc.).

La encuesta se elabord con una escala hedonica de 5 puntos (donde 1 es nada importante,
2 poco importante, 3 indiferente, 4 importante, 5 muy importante). Los aspectos con un
puntaje de 4 0 5 en el 50% o mas de los profesionales encuestados se incluyeron en la guia

alimentaria para los padres.

D. Elaboracion de los mensajes
1. Redaccion de la guia
Con base a la revision de literatura y los resultados de la encuesta a profesionales se

redactaron los mensajes que se incluyeron en la guia. Se utilizo un lenguaje sencillo para que

32



pueda ser comprendido por los padres. Se esquematizo la informacién para transmitir los

conocimientos necesarios.

2. Uso de imagenes

Se seleccionaron imagenes libres de derecho de autor para ilustrar la informacion.

Recursos

Investigadora: Bachiller Daniela Alejandra Gento Reyes

Asesora: Licda. Maria Patricia Gonzalez

Herramienta de disefio: CANVA

Proveedor de fotografias: Pexels

Profesionales con experiencia en el tratamiento de pacientes pediatricos con PCI
Encuesta dirigida a profesionales

Computadora con internet

Bases de datos: Medline, PubMed, Index de Elsevier, Google Scholar, ASPEN

O N o g A~ WD = m

Guidelines y Research4life.
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VI. RESULTADOS

El modelo de trabajo se realizd acorde a la metodologia establecida, se efectu6 una
busqueda de informacion que se encuentra en el Anexo no.1, en donde se detalla informacion
relevante sobre PCI, su clasificacion, las complicaciones que afectan directamente el estado
nutricional, el efecto de los medicamentos en la nutricion, recomendaciones para el control
de postura y utensilios de apoyo para la alimentacion, maniobras para deglutir, adaptaciones
de alimentos y texturas, manejo de disfagia, manejo de reflujo gastroesofagico, uso de sonda
y gastrostomia, requerimiento de liquidos, recomendacion de fibra y estrefiimiento,
suplementacion de vitaminas y minerales, dieta e higiene bucal y recomendacion de actividad

fisica.

A Determinacion de los puntos para la elaboracion de la guia

Se llevé a cabo una encuesta con escala heddnica de 5 puntos (donde 1 es nada importante,
2 poco importante, 3 indiferente, 4 importante, 5 muy importante) a profesionales de la salud
que trabajan con familias de nifios que tienen PCI, con el objetivo de determinar los puntos

a incluir en la guia.

Los aspectos con un resultado de 4 0 5 en el 50% o mas de los profesionales de la salud
encuestados se incluyeron en la guia alimentaria. El formato de dicha encuesta se encuentra
en el Anexo No.2, a continuacién, se presentan los resultados de cada punto propuesto y el

porcentaje de importancia dado por los profesionales encuestados.
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CLASIFICACION DE PCI SEGUN SU ALTERACION
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ADAPTACIONES DE ALIMENTOS Y TEXTURAS
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MANEJO DE DISFAGIA
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B. Guia alimentaria

Se elaboro la guia alimentaria con todos los temas propuestos, debido a que todos
recibieron un puntaje de 4 0 5 en mas de 50% de los profesionales encuestados. La guia
incluye definicién de la PCI, su clasificacidn segun su alteracion en el funcionamiento motor,
las complicaciones que afectan directamente el estado nutricional, el efecto de los
medicamentos en la nutricion, recomendaciones para el control de postura y utensilios de
apoyo para la alimentacién, maniobras para deglutir, adaptaciones de alimentos y texturas,
manejo de disfagia, manejo de reflujo gastroesofagico, uso de sonda y gastrostomia,
requerimiento de liquidos, recomendacion de fibra y estrefiimiento, suplementaciéon de

vitaminas y minerales, dieta e higiene bucal y recomendacion de actividad fisica.
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INTRODUCCI()N

Esta guia alimentaria busca
brindar informacién practica
gue les permita conocer
mejor las caracteristicas de la
Paralisis Cerebral Infantil y
necesidades durante la
alimentacion. Se daran
diferentes recomendaciones
para que el momento de
comer sea agradable y no
provogue angustia a los
padres ni a sus hijos.

La alimentacién adecuada es
un pilar importante para
lograr una adecuada calidad
de vida, un crecimiento

saludable y bienestar de su
hijo.

Esta guia le ayudara a
implementar acciones para
brindar a su hijo una
alimentacién suficiente,
equilibrada y segura.

El bienestar de sus hijos

comienza en el entorno
familiar, para garantizar su
cuidado es necesaria la

cooperacion de varios
profesionales de la salud. Por
lo tanto, si tiene dudas sobre
alguno de los temas consulte
a un profesional que le
brindara ayuda.
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CONOCIENDO LA
ENFERMEDAD DE MI HIJO

. Queé es Paralisis Cerebral Infantil?
.Como se clasifica I|la Paralisis

Cerebral Infantil?

¢Qué medicinas se utilizan y como
afectan la nutricion de mi hijo?
Complicaciones




¢Qué es la Paralisis
Cerebral Infantil?

La paralisis cerebral infantil, también conocida como PCI,
es una enfermedad causada por un desarrollo anormal del
cerebro durante el embarazo o por danos al cerebro que
afecta la capacidad de una persona para controlar sus
musculos. La PCl afecta la capacidad de una persona de
moverse, mantener el equilibrio y la postura (11).

»
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:COMO SE
CLASIFICA LA PCI?

Espastica

Se caracteriza por movimientos exagerados y poco coordinados,
especialmente en piernas, brazos o espalda. Ademas, la lengua, boca y
faringe son afectados generando alteraciones en las expresiones
faciales y dificultad para comer, respirar y deglutir. Las piernas, pueden
encorvarse y cruzarse en las rodillas, dando apariencia de tijeras y
presentando dificultad para caminar (11).

Discinética
Se observa descoordinaciéon y falta de control de los movimientos
voluntarios, los cuales son lentos e irregulares. Se presenta dificultad
para sentarse y caminar, alteracién en los musculos de la cara y lengua.

Asimismo, descoordinacion del habla, articulacion de palabras y
dificultad para tragar (11).

Ataxica

Se distingue por la presencia de trastornos de equilibrio y la
coordinacion de la motricidad fina. Se presenta una caminata inestable
donde se extiende la rodilla mas de lo normal y presencia de temblores
al comenzar una actividad voluntaria (11).

Mixta

Se combinan los tres tipos mencionados anteriormente (11).
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¢QUE MEDICINAS SE UTILIZAN Y COMO AFECTAN LA
NUTRICION DE MI HUO?

-“

Ejemplos de anticonvulsivos:
e Fenitoina
» Fenobarbital

e Carbamazepina
(8)

45




" COMPLICACIONES

¢Qué es una complicacion?

Es cuando se agrava la enfermedad, puede aparecer
espontaneamente por varias razones. Es importante
conocerlas para saber como evitar que sucedan.

¢Qué complicaciones puede presentar mi hijo?

1. Malnutricion

Se refiere a una alimentacién no Consulte a un
gglc?onceada, ya sea por comer mucho o profesional en
Cuando come poco, el nifio pierde peso Nutncpn que
¥ No crece, presentando mas cansancio y cantidad
debilida.d;u a esto se le denomina necesita
desnutricion. .
comer su hijo.

Por otro lado, cuando come mucho,
gana peso en exceso; a eso se le
denomina sobrepeso y obesidad (11). J

2. Reflujo gastroesofagico

Enfermedad digestiva en donde el 4cido
del estdmago sube al eséfago y lo irrita,
puede llegar a afectar los pulmones.

Los sintomas son: sensacion de ardor en
el pecho, vomitos, tos e infecciones
respiratorias continuas (3).
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4. Disfagia

Es la dificultad de tragar (3).

%)
- ¢Como saber si mi hijo tiene disfagia?
\\,__ [] Tiene dificultad para tragar
] [] Babea
[ seatraganta
€ [] No se traga toda la comida
— [ Ausencia del reflejo de nauseas

— [ Se le sale comida por las fosas
T nasales

[ Se enferma frecuentemente de
neumonia

6. Estrenimiento

Es una complicacion frecuente 4
causada por: poco movimiento de Encontrafa
intestino, una postura incorrecta recomendaciones
?‘_a;ra defecar, bajo consumo de para el

ibra y baja ingesta de agua. estreﬁi,m.iento

El estrefiimiento puede hacer que en la pagina 26.

su hijo se llene rapido, tenga dolor
?3? estdmago y ya no quiera comer.
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RECOMENDACIONES PARA

CIERTAS NECESIDADES QUE

PUEDE PRESENTAR MI HIJO
AL MOMENTO DE COMER

Control de postura

Productos o utensilios para ninos
gque comen solos
Maniobras para ayudar a mi hijo a

tragar
Adaptaciones de alimentos vy
texturas




CONTROL DE
POSTURA

:POR QUE ES IMPORTANTE UNA
BUENA POSTURA?

e Reduce la posibilidad de
deformidades en la espalda.

e Hace que su hijo pueda
realizar mejor ciertas
actividades.

e Reduce el dolor en el

cuerpo.
RIESGOS DE NO MANTENER » Hace que su hijo se sienta
UNA BUENA POSTURA mas °°m°d((’1')
* Los alimentos caen fuera de la
boca
o Dificultad para masticar RECOMENDACIONES SOBRE
e Su hijo tardara mas en tragar LA POSTURA DE LA PERSONA
los alimentos QUE DA DE COMER
e Riesgo de que el alimento
pase a los pulmones e Sentarse frente a su hijo, a la
« Neumonias mas frecuentes altura de los ojos.
M e NUNCA dar la comida de pie,

porque provocard que su hijo
se estire y hay riesgo de que la
comida pase a los pulmones.

e Buscar la comodidad de su
hijo.

e La espalda de su hijo debe
estar recta.

e Los pies de su hijo deben
estar apoyados.

(1)

10
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Asegurarse que su hijo
esté bien sentado, en
un angulo de 90°

RECOMENDACIONES PARA QUE MI HJO
TENGA UNA BUENA POSTURA AL COMER

Coloque a su hijo lo
mas cerca de la mesa,
con los brazos
apoyados

Evitar movimientos
gue requiera que su
hijo se estire

Siéntese frente a su
hijo para orientar
bien la cuchara o el
vaso

&

S

No ponga mucha

Iz
=
i\‘

g X

Si su hijo tose, incline

comida en la cuchara su cabeza hacia
y espere a que su hijo adelante. Evitar
trague golpearlo en la espalda.

>

~ Lt

,g;ﬁ*f‘,l

A &\

Mm
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MARQUE UNA X S| AL MOMENTO DE
COMER, SU HIUO CUMPLE CON CADA
INDICACION
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PRODUCTOS O UTENSILIOS
PARA NINOS QUE COMEN
SOLOS

\ N b

> N\ of

Cubiertos con Cubiertos Engrosador de
cincho ajustable adaptados mango

_—

Vaso con boquilla y Vaso con el borde Taza con pajillay
agarrador recortado agarrador

e S

Plato con base Plato inclinado Bordes para
antideslizante plato

Pueden encontrarse en:
Casa médica
Promedix
Rehab-Store

Asemed
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Maniobras para
ayudar a su hijo a
tragar

Estas estrategias o maniobras para deglutir, fueron
disefiadas para mejorar el movimiento de la lengua en
ninos que pueden seguir instrucciones. El nifo debe
aprenderlas y practicarlas con la ayuda de un cuidador.

Le recomendamos
consultara un
fisioterapeuta
para ensefarle

estas maniobras.

Maniobra der
Mendelshon

Consiste en sujetar la laringe
cuando se eleva al momento de

tragar

y manteniendo esta

posicién segundos después de
tragar. Esto mejora el paso de la

14

comida de la boca a la garganta
y reduce el residuo (2).
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Deglucién forzana

Se le pide al paciente que trague
tan fuerte como le sea posible.
La persona que ayuda al
paciente puede asistir aplicando
resistencia manual sobre Ila
frente del paciente mientras
traga, inclinando hacia delante
un poco la cabeza y el cuello (2).

Maniobra de Masako

Se sostiene la lengua del
paciente fuera de la boca, con
las manos. Se espera a que
trague saliva (2).

15
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ADAPTACION DE ALIMENTOS Y
TEXTURAS

¢ Qué consistencia utilizar?

e Trozos pequefios e Liguido
Los mejores alimentos e Picados o Miel
son los de consistencia e Triturado e Papilla
semisélida y liquidos e Puré e Néctar

espesados (11).

¢ Qué alimentos evitar?

» Alimentos que se vuelven liquidos a temperatura
ambiente como gelatina y helado

* Alimentos pegajosos como el caramelo o queso
derretido

e Alimentos con dobles texturas como sopas de
fideos o cereales, leche con cereal, yogurt con
frutas, alimentos fibrosos como lechuga, apio,
palmitos, esparragos o frutas secas.

* Alimentos jugosos como meldn, sandia, pera y
naranja.

e Alimentos con texturas duras o con huesos,
espinas, tendones y cartilagos.

* Alimentos secos que se desmenuzan en la boca
como el pan, galletas, alfajores, tostadas o queso
de rallar.

* Alimentos que se dispersan en la boca como el
arroz, arvejas, lentejas, garbanzos y semillas.
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¢ Qué alimentos incluir?

e Jugos espesos
Batidos
Gelatinas
Carne picada
Pescado sin espinas
Huevos revueltos
Frutas sin semilla
Fruta en puré
Sopas espesas
Verduras cocidas sin cascara
Flan
Verduras en puré
Papillas de cereales, frutas o verduras
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:COMO CONSEGUIR UNA
° ALIMENTACION ADECUADA?

Ejerza presion sobre
el labio superior de
su hijo para
mantener los labios
cerrados, esto evita
que la comida caiga
fuera de la boca
cuando esté
masticando.

Cuando su hijo no
esté comiendo lo
suficiente, puede
agregar leche en
polvo o evaporada
para que las
comidas tengan
mas energia.

>

©

Darle suficiente
tiempo a su hijo
para que pueda
comer sin prisa.

@D

Recuerde mantener
una postura estable
y comoda.

®

Las cantidades de
comida deben ser
pequefas y con
mayor frecuencia..

Si su hijo tiene

dificultad para
succionar, considere
cambiar la

consistencia de los
alimentos liquidos
utilizando

espesantes  como
maicena o gelatina.

Consulte a un
fisioterapeuta para
que le dé ejercicios
que ayuden a su
hijo a fortalecer
progresivamente los
musculos que lo
ayudan a masticar.

Alimentos como
ciruelas, cereales
integrales y salvado
de trigo pueden
ayudarle a su hijo a
ir al bano.

18
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MANEJO DE CIERTAS
COMPLICACIONES

e Manejo de disfagia

e Manejo de reflujo gastroesofagico




MANEJO DE DISFAGIA

Deglucion

La deglucion (tragar) es el paso de la comida, saliva o liquido desde la
boca hasta el estomago. Para tragar se necesita que el aparato
digestivo y respiratorio se coordinen para que la comida no pase a los
pulmones (5).

¢Qué es la disfagia?
% Es la dificultad para tragar o deglutir alimentos solidos,
liguidos y semisdlidos. La disfagia en nifios con PCIl es por

una alteracion en las estructuras del cerebro que
controlan la deglucién (5).

¢Cémo manejar la
disfagia?

Es importante que su hijo tenga
una postura correcta al momento
de comer.

Recuerde que la espalda de su hijo
debe estar pegada a la silla y los
pies con apoyo.

NO darle de comer a su hijo si
tiene sueno.

Evite todas las distracciones al
momento de comer.

Que la textura de los alimentos sea
pareja.

Evite los alimentos pegajosos.

Evite alimentos con doble textura
(Por ejemplo: helados con fruta en
cuadros).

Evite alimentos que se fragmenten
(Por ejemplo: polvorosas).
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MANEJO DE REFLUJO
GASTROESOFAGICO

¢ Qué es el reflujo gastroesofdagico?

Es cuando el acido del estétmago o la comida sube hacia el
esofago y lo irrita. Esto produce una sensacion de ardor en el
pecho que aparece después de comer y empeora al acostarse (7).

¢ Qué sintomas se presentan?

e Dolor o irritabilidad injustificada
e Rechazo a la comida

e Pérdida de peso

e« Complicaciones respiratorias

« Babeo y mucha salivacién

¢ Inflamacion en el abdomen

zzz

Alimentos que se Su hijo debe
deben evitar comer por lo
menos 2 horas
« Postres y pasteles antesdeir a
+ Gaseosas dormir |
o Ajo
e Cebolla p 6 . h'-
« Naranja Gy No acostar o
« Mandarina S : recostar a su
e Limodn hijo después
« Ciruela de comer
¢ Tomate
» Café
* Chocolate
+ Menta

« Comidas con mucho
condimento

(7)

Elevar la
cabecera de la
cama de su
hijo

2]
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RECOMENDACIONES
DIETETICAS

e Uso de sonda nasogastrica o
gastrostomia

e Necesidades de liquidos

e Necesidades de fibra y estrenimiento

e Suplementacion de vitaminas vy
minerales

e Cuidado e higiene bucal




¢Cuando es necesaria la alimentacion
por sonda nasogdstrica?

Cuando su hijo tiene mucha dificultad para tragar

Su hijo come poco y esta afectando su ganancia de
peso y crecimiento

Su hijo tiene riesgo de que la comida se le vaya a los
pulmones

Se va a usar solo por 6 semanas 0 menos

(10)

¢ Qué cuidados se requieren?

Limpiar a diario utilizando gasa, agua caliente
y jabon.

Lave el interior de la sonda después de cada
administracion de nutricién o medicamentos,
pasando de 20 a 30 mililitros de agua con una
jeringa.

Es importante cerrar el tapén de la sonda
cuando no se esté utilizando.
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USO DE GASTROSTOMIA

Gastrostomia ¢Cudndo es necesaria

una gastrostomia?

Es cuando se coloca una
sonda en el abdomen de
su hijo, que permite pasar
alimentos directamente
al estémago (10).

e Su hijo no puede tragar

e Su hijo se atraganta cada vez
gue come

P e Su hijo esta perdiendo peso,
ganha poco peso 0 No crece

e Su hijo rechaza todos los
alimentos

e Se usard por mas de 6
semanas

e Se requiere mas de una hora
para que su hijo coma

¢ Qué cuidados se requieren? ;

Comprobar
¢ Limpiar a diario la parte externa de la sonda diariamente que la piel
con gasa, agua tibia y jabdon suave. Aclarar
con agua tibia y secar.
e Pasar 50 mililitros de agua después de cada

alrededor de donde
entra la sonda no esté

comida o de los medicamentos. 'Irrl'.cac!a,

e Girar diariamente la sonda hacia ambos enrojecimiento o
lados para evitar que se fije a la pared inflamada y que no
abdominal. salgan liquidos.

e Cerrar el tapon de la sonda cuando ya no
vaya a ser usada. S

¢ Cambiar diariamente el esparadrapo o tela
adhesiva y asegurarse de que la sonda no
guede doblada.

10 o ]
(10) @
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NECESIDADES
DE LIQUIDOS

Es reponer los liquidos que se pierden al sudar y al eliminar
residuos (orinar y defecar). Los pacientes que viven con PCI
presentan un riesgo mas alto de padecer deshidratacion,
porque tienen alterada la capacidad de sentir sed y la falta de
autonomia para consumir liguidos (9).

Recomendaciones

4 N

e Su hijo debe tomar liquidos a lo largo de
todo el dia

e En los dias con mucho calor, ofrecer a su
hijo liquidos de forma frecuente

» Sisu hijo suda mucho o tiene fiebre,
vomitos o diarrea, dar una mayor cantidad
de liguidos

« Es mejor darle a su hijo pequenas
cantidades de liquidos cada hora y media

« Evite darle a su hijo café

(9)
K Consulte
profesional en
Nutriciéon para que
le diga que cantidad
de liquidos debe

tomar su hijo

25
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RECOMENDACION DE FIBRA Y
ESTRENIMIENTO

Estrefimiento

Es cuando su hijo presenta cambios en su forma de defecar, %
ya sea por la frecuencia o la dureza de las heces; ademas tiene 85
dolor y malestar al defecar (4). g
kY
v
¢COMO SABER SI MI HIJO TIENE ESTRENIMIENTO? <l gf)
QKL,}\ ; ;//‘;3’9

>

Marca con una X si su hijo presenta alguno de los siguientes

sintomas:
(O Menos de tres defecaciones por semana
(O Retencidn fecal excesiva
(O Defecacion dolorosa okl mance2
O Expulsion de heces duras sintomas, su
O Heces de gran tamafio hijo tiene
O Defecaciones excesivamente voluminosas estrefiimiento
O Inflamacién del estémago
O Temor por defecar

Si ha marcado

(4)

Recomendaciones

f ¢ Anime a su hijo a defecar después de comer.
e Disponer de tiempo para poder defecar, sin prisa.
e Apoye los pies de su hijo en una superficie para
hacer presion en el estomago.
e Cuide el consumo de liquidos de su hijo.
e Procure que su hijo consuma alimentos con
fibra.

26
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f) RECOMENDACION DE FIBRA
SEGUN EDAD

1-3 afios 19

4-8 aios 25

Nifios: 9-13 afios 31
Nifas: 9-13 afios 26
Jévenes hombres: 14-18 aios 38
Jévenes mujeres: 14-18 aios 29

3 gramos de fibra lo contienen:

Una naranja Una pera Una manzana
pequena mediana mediana

10 gramos de fibra lo contienen:

1/2 taza de 1/2 taza de
lentejas cocidas frijoles cocidos
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SUPLEMENTACION DE
VITAMINAS Y MINERALES

Vitaminas y minerales

Son sustancias que se necesitan en peguenas cantidades a lo
largo de la vida para que el cuerpo realice sus funciones
adecuadamente y mantener una buena salud (3).

Deficiencia de
vitamina D
Es la mas frecuente por la baja

exposicion al sol y el uso de
algunos medicamentos (3).

Deficiencia de vitaminas y

minerales

Es cuando se comen pocas
cantidades de estas sustancias
y provoca danos en la salud (3).

P

» Calcio e Vitamina A Si se utilizan
* Zinc * Vitamina C ‘/ anticonvulsivos  debe
* Hierro * Riboflavina considerarse la
+ Selenio e Tiamina ..
suplementacion de
calcio y vitamina D.
Consulte a un
profesional de la salud
por la dosis adecuada
para su hijo.
La cantidad de
vitaminas y
minerales varia
segun la edad de
cada persona. ® - Sy
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CUIDADO E HIGIENE BUCAL

La Organizacion Mundial de la Salud dice que la salud de la boca
es cuando no hay dolor en la boca o en la cara, no se tiene cancer
en la boca o la garganta; no hay infecciones o ulceras, las encias
estan sanas, no se tienen caries o pérdida de dientes. Asi como
otras enfermedades que afecten la capacidad de morder,
masticar, reir o hablar.

¢ Qué son las caries?

Es una enfermedad comun que afecta la boca. Es muy frecuente
en los niflos y ocurre especialmente por una mala higiene de la
boca y los dientes. Es progresiva y puede provocar dificultad para
morder, masticar los alimentos y puede provocar dolor (6).

]
Consulte a un
odontodlogo

( para una mejor
asesoria

Recomendaciones

para evitar las caries

e Procure que su hijo consuma pocos
alimentos con azucar

« Evite que su hijo consuma gaseosas

« Evite que su hijo consuma alimentos de
consistencia pegajosa

e Cepille los dientes de su hijo después de
cada tiempo de comida

« De ser posible utilice hilo dental para
limpiar entre los dientes de su hijo

e Limpie la lengua de su hijo después de

comer con una gasa o un cepillo adecuado
(6)

\_ /
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RECOMENDACIONES
DE ACTIVIDAD

FISICA




RECOMENDACIONES DE
ACTIVIDAD FiSICA

Ejercicio fisico

Es importante que su hijo tenga una buena combinacion de /
ejercicios de fuerza, velocidad, flexibilidad y resistencia (12). . \7

Los niflos pueden

muscular. Por ello el

ejercicio mejora su fuerza, « Se recomienda que su
la amplitud de sus hijo haga ejercicios
movimientos, la funcién de donde se estire vy

contraiga sus musculos.

« Tome tiempo para que
su hijo haga ejercicios
de flexibilidad.

su corazdén y sus pulmones
(12).
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VII. DISCUSION

La revision bibliografica permitio establecer la necesidad que presentan los padres de
familia y cuidadores de nifios que viven con PCI, puesto que la lesion afecta directamente su
estado nutricional. Las alteraciones neuroldgicas desencadenan dificultad en la apertura de
la boca, succion, masticacion, deglucion, asi como otras complicaciones como la sialorrea,
reflujo gastroesofégico, estrefiimiento, deshidratacion, afecciones bucales y pérdida de masa

muscular.

Cabe recalcar que lo placentero que puede ser para muchos el momento de comer, para
otros puede ser el momento mas desagradable del dia. Por lo tanto, mediante el uso de
diferentes técnicas de alimentacion se busca brindar una ingesta suficiente que cubra las
necesidades de cada individuo. La literatura sugiere diferentes estrategias que logren mejorar
la deglucidn de los nifios, se proponen maniobras de deglucién, cambio en la textura de los

alimentos, asi como la importancia de mantener una buena postura.

Luego de realizar la revision de literatura, se envid una encuesta con las propuestas de
aspectos a incluir en la guia a 20 profesionales de la salud con experiencia en el tratamiento
de nifios con PCI, de los cuales, 4 la respondieron la misma. Los aspectos planteados
obtuvieron un puntaje de 4 y 5 en el 50% o mas de los profesionales encuestados. Por lo
tanto, los temas que se incluyen en la guia son aspectos generales de PCI, la interaccién
farmaco-nutriente, las principales complicaciones, el control de postura, maniobras para
deglutir, adaptacion de alimentos y texturas, manejo de disfagia, manejo de reflujo
gastroesofagico, uso de sonda y gastrostomia, requerimientos de liquidos, recomendaciones
de fibra y estrefiimiento, suplementacion de vitaminas y minerales, higiene bucal y

recomendaciones de actividad fisica.

La guia alimentaria tiene el objetivo de establecer aspectos que ayuden a tener una ingesta
suficiente para cubrir las necesidades individuales de cada nifio, de esta forma disminuir el
riesgo de complicaciones. Se incluye informacion general de la PCIl para brindar

conocimiento a los padres de lo que implica cada clasificacion y qué puede llevar a una
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complicacion. Esta herramienta incluye las recomendaciones necesarias para una correcta

alimentacion que reduzca el riesgo de presentar comorbilidades.

La guia recalca la importancia de una adecuada postura, tanto para mantener el
funcionamiento vital, como para facilitar la ingesta de alimentos. Asimismo, se mencionan
productos de apoyo que ofrece el mercado que son realmente Utiles para ofrecer un ambiente
comodo al momento de comer. Los alimentos deben ser modificados con ciertas texturas y
con su tamafio, por lo que, esta seccion incorpora la descripcion de alimentos que deben

evitarse y otros que deben incluirse.

La alimentacion juega un papel importante en el manejo de complicaciones como la
disfagia, reflujo gastroesofagico y estrefiimiento. Por ello, la guia da recomendaciones para

disminuir la percepcion de sintomas en estos casos.

Debido a los casos frecuentes de disfagia y pérdida de peso significativo se incluye
informacidn sobre cuidados de la sonda y gastrostomia. La higiene de la zona es de suma
importancia para prevenir infecciones, asi también, el que a diario se compruebe que la zona

de alrededor se encuentra libre de irritacion.

La guia alimentaria también contribuye al cuidado de la salud bucal y el mantenimiento
de masa muscular. La composicion de los nifios que viven con PCI generalmente se encuentra
disminuida, y aunque alcanzar el requerimiento cal6rico es fundamental, el tratamiento
nutricional incluye la recomendacion de actividad fisica que promueva el bienestar integral

del paciente.

La guia alimentaria cumple el objetivo de brindar conocimiento nutricional a los padres
de familia con hijos que viven con PCI para fomentar una adecuada alimentacion que mejore
la calidad de vida y su entorno familiar. Se realiz6 una herramienta que fomenta rutinas
nutricionales que reducen el riesgo de comorbilidades, que promueven la busqueda de ayuda
en el momento oportuno y valora la cooperacién de todos los profesionales de la salud puesto

que en conjunto velan por el bienestar general de los nifios.
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VIIl. CONCLUSIONES

Se disefio una guia alimentaria para padres de familia con hijos que viven con paralisis

cerebral infantil en Guatemala.

Se selecciond informacion relevante sobre el manejo nutricional y las principales
complicaciones de los pacientes que viven con PCI, tal como lo son el reflujo
gastroesofagico, la disfagia, sialorrea, osteopenia, estrefiimiento, alteraciones dentales y

dificultad de la auto alimentacion.

Se determiné mediante una encuesta dirigida a los profesionales del area médica con
experiencia en el tratamiento de nifios que viven con PCI los puntos en los que los padres
requieren apoyo en cuanto a la alimentacion de sus hijos, estos fueron el control de
postura, maniobras para deglutir, adaptaciones de alimentos y texturas, manejo de
disfagia, manejo de reflujo gastroesofégico, uso de sonda o gastrostomia, requerimiento
de liquidos, recomendaciones de fibra y estrefiimiento, suplementacion de vitaminas y

minerales, dienta e higiene bucal y recomendaciones de actividad fisica.

Luego de realizar la revision bibliogréafica y determinar los temas a incluir se expreso la

informacidn en un lenguaje sencillo y de facil compresidn para el grupo objetivo.

Para facilitar su comprensién se ilustr seleccionando imégenes libres de derecho de
autor y se esquematizd el mensaje para transmitir 10s conocimientos necesarios de
manera gue el grupo objetivo obtuviera una herramienta Gtil para el cuidado nutricional

de sus hijos.
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IX. RECOMENDACIONES

Se recomienda la validacion de la guia para ser utilizada como una herramienta eficaz
para los padres con hijos que viven con PCI. De esta forma, pueda cumplir su objetivo de

brindar apoyo en el proceso de alimentacién de los nifios.

La guia utiliza la informacién recolectada de la revision bibliografica en cuanto a las
principales complicaciones de la PCI. Sin embargo, se recomienda siempre la guia de un
profesional de la salud que pueda brindar informacion detallada e individualizada de la

circunstancia de cada nifo.

Se incluyen las recomendaciones nutricionales mas relevantes que permitan reducir el
riesgo de complicaciones y mejorar la esperanza de vida de los nifios. Se recomienda realizar

mas guias en el &mbito de salud para fomentar el bienestar integral.
Se encontr6 literatura relacionada al cuidad nutricional, asi como el manejo de

complicaciones en los nifios que viven con PCI. Asimismo, se recomienda realizar mas

investigacion sobre los tratamientos actualizados y su eficiencia en el bienestar de los nifios.
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XI. ANEXOS

A. Revision bibliografica

1. PCI y su clasificacion segun su alteracion en la funcion motora

La PCI es la causa mas frecuente de la discapacidad motora en la nifiez, siendo una
patologia que limita el desempefio de las actividades basicas diarias de los afectados. Por otro
lado, se le asocia a trastornos sensoriales, perceptivos, cognitivos, comunicacionales,
conductuales, epilepsia y otros desérdenes musculo-esqueléticos. La PCI es una enfermedad
no progresiva causada por un desarrollo anormal del cerebro durante el periodo intrauterino,
0 bien, lesiones en la etapa perinatal o postnatal. Las expresiones clinicas de la enfermedad
pueden variar a medida que transcurre la maduracion neuroldgica del paciente. Aunque no
existe una cura para la condicion, el manejo multidisciplinario provee el maximo grado de
independencia funcional del paciente (Santamaria Segovia, 2017).

a. Clasificacion segun su alteracion en la funcion motora
. Espastica
Es la mas frecuente representando entre el 70-75% de los casos. Se caracteriza por

hipertonia y espasticidad que provoca movimientos exagerados y poco coordinados,
especialmente en piernas, brazos o espalda. Ademas, la lengua, boca y faringe son afectados
generando alteraciones en las expresiones faciales y dificultad para comer, respirar y deglutir.
La espasticidad afecta las piernas, pueden encorvarse y cruzarse en las rodillas, dando

apariencia de tijeras y presentando dificultad para caminar (Santamaria Segovia, 2017).

o Discinética o atetosica
Es la mas relacionada con causas perinatales como asfixia fetal y la hiperbilirrubinemia.

Se observa descoordinacion y falta de control de los movimientos voluntarios, los cuales son
lentos e irregulares. Se presenta dificultad de postura sentado y caminar, afecciones en los
musculos de la cara y lengua. Consecuentemente, descoordinacion del habla, articulacion de

palabras y disfagia (Santamaria Segovia, 2017).

o Ataxica
Se distingue por la presencia de hipotonia, trastornos de equilibrio y la coordinacién de la

motricidad fina. Se presenta una caminata inestable con hiperextension de las rodillas, ataxia

y presencia de temblores al comenzar una actividad voluntaria (Santamaria Segovia, 2017).
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o Mixta
Por lo general, las pacientes con PCI no presentan un solo trastorno motor, sino que existe

una combinacién de los tres tipos anteriores (Santamaria Segovia, 2017).

2. Interaccion farmaco-nutriente

La fenitoina, fenobarbital y la carbamazepina, interfieren en el metabolismo de la vitamina
D, aumentando el riesgo de osteopenia y osteoporosis. Estos farmacos actuan a nivel
microsomal hepatico induciendo la actividad de las enzimas hidroxilasas que conlleva a la
aceleracion del catabolismo de la vitamina D y sus metabolitos y a una disminucion de su
actividad. Se ha visto que el uso crénico de anticonvulsivantes, requieren la suplementacion
de vitamina D entre 400 y 1000 Ul/dia (le Roy O. et al., 2010).

La fenitoina y el fenobarbital interfieren en la absorcion de vitamina B12 y acido félico,
pueden condicionar la anemia megaloblastica. Se recomienda la suplementacion de acido
folico cuando se sospecha su déficit, debido a que este acelera el metabolismo de la fenitoina.
Con el uso cronico de carbamazepina se han documentado alteraciones de la serie blanca,
tales como leucopenia y neutropenia, lo cual pudiera ser manejado con la suplementacion de
acido félico (le Roy O. et al., 2010).

Por otro lado, el topiramato puede disminuir el apetito, y la carbamazepina y el acido
valproico aumentarlo. Esto debido a su efecto sobre la secrecion de insulina, por lo tanto, la
vigilancia nutricional debe estar dirigida a la prevencién de obesidad en nifios en tratamiento
con acido valproico. Otro estudio ha descrito un aumento del colesterol sérico total en
pacientes que reciben fenitoina por periodos superiores a 6 meses, por lo que se sugiere un

seguimiento (le Roy O. et al., 2010).

3. Objetivos de la alimentacién en PCI

Establecer técnicas de alimentacion que garanticen una ingesta suficiente para cubrir
necesidades individualizadas, de esta manera, disminuir el riesgo a padecer complicaciones.
Asimismo, brindar recomendaciones para que el momento de comer no sea una situacion de

angustia tanto para los padres, cuidadores y nifios.
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Ademas, debe promoverse la alimentacion en un ambiente tranquilo y sin prisa, corregir
el estrefiimiento y la diarrea, y prevenir neumonias por aspiracion y reflujo gastroesofagico
(Lourdes et al., 2012).

4. Recomendaciones para el control de postura y utensilios de apoyo para la
alimentacion

La correccion de la postura es de vital importancia por muchos motivos, el corregirla
permite reducir la posibilidad de deformidades y aumentar la tolerancia a las actividades.
Ademas, permite mantener la capacidad de los Organos vitales aumentando asi, la
independencia funcional; con ello, la reduccion del dolor y el aumento de la comodidad. Se
recomienda que esté semi sentado con una almohada en la parte posterior del cuerpo en la
parte de la columna vertebral, por la falta de equilibrio y estabilidad para sentarse. Para los
nifios que estan en silla de ruedas esta posicion es ideal para ellos porque facilita la deglucion

de alimentos (Santamaria Segovia, 2017).

Debe procurarse que el nifio esté bien sentado, que el angulo de sedacion sea lo mas
proximo a 90° y pies apoyados sobre una superficie firme. Se recomienda estar 1o méas
préximo a la mesa con los brazos apoyados para evitar una mala postura. Es importante evitar
la hiperextensidn para mejorar la deglucion y prevenir la aspiracion. Asimismo, la persona
que alimenta debe presentar los alimentos y bebidas de frente, asi se asegurara de ver la
expresion del nifio y evitard la hiperextension (Aliaga et al., 2018).

Por otro lado, es aconsejable no colocar abundante comida sobre la cuchara, asi también
esperar con paciencia a que el nifio trague. Si se presenta reflejo de mordida, no retirar la
cuchara de la boca con fuerza para no hacer dafio. Si el nifio tose es necesario inclinar la

cabeza hacia delante y no golpear la espalda para prevenir la aspiracion (Aliaga et al., 2018).

En el caso de los nifios que se alimentan de forma autdnoma se recomienda el uso de
técnicas y utensilios que permitan mantener la independencia del nifio como:
e Cubiertos moldeados

e Cubiertos diferentes para mano derecha e izquierda
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Platos para facilitar el empuje y arrastre de la comida con bordes que eviten que se caiga la
comida del plato

Vasos que faciliten el agarre

Vasos con pajilla

Ferulas para asentar los vasos y cubiertos, de material antideslizante

Al dar de comer con cuchara es importante el control mandibular, para ello es necesario
ejercer presion firme con la cuchara colocandola encima de la lengua para evitar que este
empuje la comida. La cuchara debe estar limpia y bien colocada encima de la lengua, debe
ser presentada de frente y siendo de metal o de plastico duro. Una vez metida la cuchara
dentro de la boca del nifio, la persona que le esté dando de comer la sacara cuidadosamente
de manera que limpie toda la comida con el labio superior del nifio. Se sugiere tener sumo
cuidado al presentarse reflejo de mordida, en esta situacién, debe ejercerse presion sobre las
mejillas hasta que se logre sacar la cuchara, de esta manera no se causard ningin dafio
(Lourdes et al., 2012).

Si el nifio es incapaz de masticar sera necesario licuar los alimentos para que la textura
sea suave. Al momento de beber, hay nifios que suelen realizar la accion con la pajilla, sin
embargo, debe ensefiarse a beber de un vaso. Cuando la mandibula esté cerrada y el filo del
vaso esté puesto en el labio inferior del nifio se comenzara a dar de beber, el nifio debe hacer
el resto. No se recomienda el uso de vasos de cristal, pues el nifio podria morderlo y llegar a
romperlo. Para evitar esto, se sugiere no apoyar el vaso sobre los dientes, sino sobre los labios
(Aliaga et al., 2018).

5. Maniobras para deglutir

Las maniobras se realizan con el objetivo de mejorar la movilidad de la lengua y la laringe
en nifios que pueden seguir 6rdenes. Cabe mencionar, que han sido disefiadas para que el

propio paciente las aprenda y pueda realizarlas de forma autonoma.
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a. Maniobra de Mendelsohn

Se le pide al paciente la deglucion de saliva, el terapeuta debe colocar sus dedos sobre el
cartilago tiroides e identificar la posicion de ascenso de la laringe. Cuando logra identificar
la posicion de ascenso se le ensefia a mantener unos segundos la posicién de méxima
elevacion luego de haber tragado. Esta maniobra incrementa la extension y duracion de la

elevacion laringea (Catini & Falduti, 2020).

b. Deglucién forzada

Se utiliza cuando hay debilidad de la pared faringea posterior y evidencia de residuos en
los recesos faringeos. Se le pide al paciente que trague tan fuerte como le sea posible. La
persona que ayuda al paciente puede asistir la maniobra aplicando resistencia manual sobre
la frente del paciente mientras realiza el trago con una pequefia flexién de cabeza y cuello.
Durante esta maniobra, se favorece el movimiento posterior de la base de la lengua y logra
una mayor contraccién faringea, mejorando la propulsion del bolo alimenticio, evitando que

se acumulen residuos post deglucion (Catini & Falduti, 2020).

C. Maniobra de Masako

Se le solicita al paciente que sostenga la punta de la lengua entre los dientes. Trague saliva,
mientras mantiene firmemente la lengua entre sus dientes. Esto mejora el contacto de la base
de la lengua con la pared faringea posterior y la presion generada en la cavidad oral durante
la etapa oral de la deglucién, evitando la acumulacion de residuos faringeos post-deglucion.
Ademas, genera contraccion de la faringe al impedir el movimiento de la lengua, sostenida
entre los dientes (Catini & Falduti, 2020).

En el caso, que el paciente no pueda sostener la lengua entre los dientes, el terapeuta puede
ayudarlo sosteniendo la lengua fuera de la boca, sujetandola con la mano. No se realiza con
alimento (Catini & Falduti, 2020).
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6. Adaptaciones de alimentos y texturas

En la PCI se ha observado que los alimentos mejor tolerados por via oral y que disminuyen
el riesgo de broncoaspiracion son de consistencia semisolida y liquidos espesados.
Asimismo, es importante que la masticacion se estimule, de lo contrario, los musculos
masticatorios pueden atrofiarse y luego el nifio no puede deglutir adecuadamente alimentos
que presenten una consistencia mas solida. Los alimentos frios, calientes o acidos estimulan
el reflejo deglutorio. El incremento de la viscosidad puede alcanzarse con agentes espesantes,
ya sea almiddén de maiz o espesantes comerciales (Santamaria Segovia, 2017).

La mejor opcidn son los alimentos homogéneos que forman un bolo compacto en la
cavidad oral y que son de facil masticacion (Arvedson, 2013). Deben evitarse alimentos
riesgosos como:

Alimentos que se vuelven liquidos a temperatura ambiente como gelatina y helado.
Pegajosos como la miel, caramelo o queso derretido

Las dobles texturas como sopas de fideos o cereales, leche con cereal, yogurt con frutas,
alimentos fibrosos como lechuga, apio, palmitos, esparragos o frutas secas.

Alimentos jugosos como meldn, sandia, pera y naranja.

Alimentos con grumos como huesos, espinas, tendones y cartilagos.

Alimentos secos que se desmenuzan en la boca como el pan, galletas, alfajores, tostadas o
queso de rallar.

Alimentos que se dispersan en la boca como el arroz, arvejas, lentejas, garbanzos y semillas.

(Santamaria Segovia, 2017).

Existen cuatro dietas que pueden utilizarse (Santamaria Segovia, 2017).

Dieta basal: no existen problemas en la deglucion y masticacion, incluye todas las texturas y
consistencias.

Dieta de facil masticacion: cuando existen problemas de masticacion, pero no de disfagia. Se
evitan alimentos duros como frutas secas, carnes asadas, tostadas, queso rallado, cereales de
desayuno y cascara de frutas y verduras. Por ejemplo, pastas, pescado, verduras y frutas
tiernas, bananos maduros, queso blanco, huevo, yogurt, carnes suaves picadas (Carmen &
Sanchez, 2020).
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Dieta para reducir la deglucion o blanda: Se utiliza cuando la masticacion es ligera y la
deglucion se ve afectada. No deben utilizarse alimentos de riesgo, ni de dobles texturas. Por
ejemplo: puré, tortillas, frutas y verduras cocidas sin cascara, albondigas y pescados con
salsas espesas.

Dieta semisolida o puré: donde la deglucidn se encuentra comprometida, deben evitarse
alimentos riesgosos, y deben ser de consistencia homogénea, sin grumos y poco liquido, se
recomienda procesar o licuar. Por ejemplo: flan, yogurt cremoso, sopa espesada, mousse,

frutas y verduras en puré, papillas de cereales.

Pautas por seguir para una adecuada alimentacion
Ejercer presion sobre el labio superior para mantener los labios cerrados puede evitar que la

comida caiga fuera de la boca cuando esté masticando.
Cuando la intesta no sea adecuada puede utilizarse leche en polvo o evaporada para que
brindar un mayor aporte caldrico.
Permitir un tiempo méas amplio para la alimentacion.
Conseguir mantener una postura estable y comoda.
Las raciones deben ser pequefias y con mayor frecuencia.
Al presentarse alteraciones en la succién, considerar cambiar la consistencia de los alimentos
liquidos utilizando espesantes como maicena o gelatina.
Consultar a un fisioterapeuta por ejercicios que ayuden a fortalecer progresivamente los
musculos implicados en la masticacion.
Muchos nifios no pueden masticar alimentos crudos o fibrosos, por lo que, la falta de fibra
en la alimentacion junto con una ingesta pobre de liquidos y poco movimiento provoca
estrefiimiento. Para el aumento de ingesta de fibra para estos nifios se puede utilizar ciruelas,
cereales integrales y salvado.

(Lourdes et al., 2012)

Tabla No.1

88



Alimentos recomendados que favorecen la masticacion y deglucién, alimentos

a evitar para reducir el riesgo de vomitos y atragantamiento

Incluir Evitar
Jugos espesos Jugos ligeros
Batidos Leche
Gelatinas Café
Carnes picadas Carnes enteras
Pescados sin espinas Pescado con espinas
Huevos revueltos Huevo cocido/duro
Frutas sin semilla Frutas crudas
Frutas en pure Sopas ligeras
Frutas en gelatina Pasteles
Sopas espesas Postres con frutos secos

Alimentos con piel

Alimentos con huesos

Alimentos con grumos

Alimentos con cartilago

Alimentos pegajosos: caramelo,
chocolate

Alimentos que se derriten: helado,
yogurt

Alimentos que no forman bolo que se
pegue: arveja, legumbres

Alimentos que se desmenuzan: queso
seco, polvorosas, quesadilla, chips, pan
tostado

Alimentos muy duros como frutos
Secos

(Lourdes et al., 2012)

7. Manejo de disfagia

a. Deglucion

La deglucion es el transporte del bolo alimenticio, saliva o liquido desde la cavidad oral
hasta el estdmago. Es de las acciones mas complejas que realiza diariamente el sistema
digestivo, debido a que se utilizan varios nervios y musculos a la vez. Se realizan
aproximadamente 600 degluciones al dia y para ello intervienen 30 musculos, 6 pares
craneales y 3 segmentos cervicales, controlados por el centro de deglucidn que se ubica en el

bulbo del encéfalo.
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Es importante conocer y tratar las diferentes fases de la deglucion para identificar el
problema. La deglucion consta de tres fases que van progresivamente de voluntaria a
involuntaria (José & Mogollon, 2009).

o Fase oral: fase voluntaria que incluye la masticaciéon, la formacion del bolo
alimenticio y su traslado a la faringe.

o Fase faringea: fase involuntaria en donde se produce una elevacion del paladar
blando, cierre de las cuerdas vocales y la peristalsis faringea hacia la hipofaringeo con
apertura del esfinter cricofaringeo.

o Fase esofégica: fase involuntaria en donde la relajacion del esfinter cricofaringeo
permite el paso del alimento de la faringe al es6fago, asi como la apertura al final del esfinter

esofagico inferior que lleva el bolo al estdmago.

Los pacientes con alteraciones en la deglucion deben beneficiarse de la modificacion en
las texturas de los alimentos, debido a su pobre control de la lengua o una deglucion muy
lenta. Entre los problemas que tienen en la deglucién los nifios con necesidad educativa
especial son:

Posicion inhabitual de la cabeza
Deglucion mas lenta
Menor fuerza muscular facial y musculatura de la masticacion
Reduccion de la presion lingual y reflejo tusigeno débil
Realizan mas movimiento con la legua para realizar la deglucion
No controlan el bolo alimenticio
(Lourdes et al., 2012)
b. Disfagia

La disfagia es una sensacion subjetiva de dificultad para que el alimento pase desde la
boca al estbmago. La disfagia neurdgena es producida por una alteracion en las estructuras
neurales que controlan los complejos mecanismos de la deglucion. La sospecha de disfagia
debe plantearse en pacientes que refieren sintomas como, tos, atragantamiento al comer,
dificultad para progresar el bolo por la faringe o sensacion de residuos en la garganta.
Asimismo, la pérdida de peso, la necesidad de alargar el tiempo de comida, y el evitar
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determinados alimentos son sintomas de alteracion en la eficacia de la deglucién y de una

posible desnutricion (Garcia-Peris et al., 2012).

Cualquier alteracion que surja en las fases de la deglucion se puede denominar disfagia.

Los signos para determinar la disfagia son:

o Inadecuado sello labia, incapacidad de mantener el bolo dentro de la boca
o Negativa a comer o beber
o Fiebres de origen desconocido

o Pérdida de peso

o Infecciones respiratorias constantes

o Babeo y poco control de los labios

o Residuos del alimento por la lengua o por la boca
o Tos antes, durante y después de la ingesta

o Taquicardias

o Dificultad respiratoria

o Dolor y molestia al tragar

C. Tratamiento de la disfagia

El tratamiento de la disfagia consiste en un conjunto de técnicas que permiten mejorar la
deglucidn. El paciente debe estar sentado con la espalda en contacto con el respaldo de la
silla 'y pies apoyados en una superficie estable. No se debe dar de comer a ningun paciente
somnoliento o con tendencia al suefio. Se deben evitar distracciones durante la comida, no
utilizar jeringa y siempre mantener un ambiente comodo y tranquilo (Garcia-Peris et al.,
2012).

Es fundamental conseguir una textura homogénea en los alimentos, evitando alimentos

pegajosos y con doble textura o que se fragmenten con facilidad (Garcia-Peris et al., 2012).
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8. Manejo de reflujo gastroesofagico

Su prevalencia oscila entre el 20-90% en los pacientes, el diagnostico se dificulta por la
inhabilidad de expresarse del paciente, por lo que, los cuidadores deben estar atentos a la
presencia de dolor o irritabilidad injustificada, rechazo de la alimentacion, pérdida de peso,
complicaciones respiratorias, hipersalivacion y distension abdominal (Huerta-Iga et al.,
2016).

Por otro lado, evitar ciertos alimentos puede reducir los sintomas del reflujo
gastroesofagico. Por ejemplo, no se recomiendan alimentos ricos en grasa debido a que puede
hacer que el esfinter esofagico interior se relaje, permitiendo que més acido estomacal regrese
al es6fago; evitar alimentos fritos, postres, salsas cremosas y productos lacteos altos en grasa
(mantequilla, leche entera o crema). Asimismo, evitar ciertos alimentos irritantes que
producen gas como ajo, cebolla, pimenton, menta y citricos como naranja, mandarina, limén
y ciruela; evitar las gaseosas porque pueden provocar distension abdominal (Huerta-lga et
al., 2016).

9. Uso de sonda nasogastrica y gastrostomia

La alimentacién enteral puede ser por sonda o por gastrostomia, su eleccion debe tener en
cuenta las condiciones nutricionales, expectativas de los padres, creencias y capacidad para
manejarla. Existe evidencia que demuestra que se produce una mejora en la calidad de vida

de los nifios y una mayor satisfaccién familiar (Lourdes et al., 2012).

El uso de sonda o gastrostomia no implica que sea de forma permanente, en ciertos casos
es una medida que se toma al observar una pérdida de peso significativa o problemas severos
de alimentacion. Cabe resaltar que, al volver a la alimentacion oral puede producirse
hipersensibilidad e irritacién en la manipulacion oral. Por lo tanto, el cambio de alimentacion

debe hacerse lentamente y atendiendo las dificultades de cada nifio (Lourdes et al., 2012).
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a. Sonda nasogastrica

Se considera el uso de una sonda nasogéstrica cuando existen alteraciones graves en la
deglucidn, cuando existe riesgo de aspiraciones y cuando se es incapaz de cubrir las
necesidades energéticas con la alimentacion oral. Se utiliza una sonda cuando se requiere por
menos de 6 semanas. La alimentacion con sonda nasogastrica puede ser dada por tomas
fraccionadas o de forma continua; en algunas ocasiones es aconsejable brindar alimentacion
por sonda fraccionada durante el dia'y continua por la noche. Se brinda a través de una jeringa

0 bomba de alimentacion programable (Lourdes et al., 2012).

o Cuidados de la sonda:
o Limpiar a diario utilizando gasa, agua caliente y jabon.
o Lave el interior de la sonda después de cada administracion de alimentos o

medicamentos, pasando 20-30 ml de agua con una jeringa.
o No olivar cerrar el tapon del contenedor cuando no se este utilizando.
(Lourdes et al., 2012)

b. Gastrostomia

La gastrostomia es la colocacion de una sonda flexible, creando una comunicacion
temporal o permanente entre la pared abdominal y la cavidad géstrica, asegura la
alimentacion directa al tubo digestivo del paciente. Supone la mejor alternativa a la sonda
nasogastrica para procurar la alimentacion enteral en el &mbito domiciliario. Sin embargo, la
colocacidn de estos dispositivos no esta exenta de riesgo o controversia e incluye numerosas

cuestiones éticas y clinicas (L. Palma, 2014).

o Criterios para realizar una gastrostomia:

o Imposibilidad para realizar la deglucion

o Aspiracion y atragantamiento

o Rechazo total a la alimentacion oral

o Se requiere el uso de sonda por mas de 6 semanas
o Duracion del tiempo de comida de més de una hora

Los pacientes con gastrostomia se les puede alimentar con comida licuada de las que se

haga en casa o con suplementos enterales.
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Aunque las complicaciones tras la colocacion de la gastrostomia son escasas, la mas
frecuente es la aparicion de infeccion en el sitio. La mortalidad relacionada con el
procedimiento es menor al 1%, pero para evitar complicaciones es necesario seguir una serie
de cuidados de la sonda y el orificio de entrada de la sonda en el cuerpo (estoma) (Pereira
Cunill et al., 2010).

Los cuidados de la sonda comprenden:
Limpiar a diario la parte externa de la sonda con gasa, agua tibia y jabdn suave. Aclarar
suavemente con agua tibia y secar.
Infundir 50 ml de agua después de cada administracion de alimentos o medicacion.
Girar diariamente la sonda hacia ambos lados para evitar que se fije a la pared abdominal.
Cerrar el tapon de la sonda cuando ya no vaya a ser usada.
Cambiar diariamente la cinta adhesiva y el lugar de insercion de la sonda.
(Pereira Cunill et al., 2010)

Cuidados del estoma
Comprobar diariamente que en la zona alrededor del estoma no exista irritacion cuténea,
enrojecimiento o inflamacion y que no salgan liquidos.
Durante los primeros 15 primeros dias, limpiar la zona alrededor del estoma con una gasa,
agua y jabén haciendo movimientos en circulos desde la sonda hacia fuera sin apretar.
Aplicar una solucion antiséptica y colocar una gasa estéril en la zona. A partir, de la tercera
semana es suficiente con limpiar la zona con agua tibia y jabon.
El soporte externo puede levantarse o girarse ligeramente para poder limpiar mejor.

(Pereira Cunill et al., 2010)

10.  Requerimiento de liquidos

Las necesidades hidricas de las personas que viven con PCI requieren una consideracion
especial debido al riesgo elevado que tienen de padecer deshidratacion. Esto debido a la falta
de percepcion de sed ocasionada por las alteraciones neuroldgicas en la regulacion hidrica,

asimismo, la falta de autonomia (Pavon & Hercberg, 2022).
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Se recomienda ingerir liquidos a lo largo de todo el dia, teniendo en cuenta las necesidades
individuales. Se recomienda prestar mas atencion durante los meses calurosos y a las
situaciones con que aumentan los aportes de liquidos, como lo son: fiebre, ejercicio, diarrea,

vomitos o elevado consumo de fibra (Pavon & Hercberg, 2022).

Se estima que la ingesta de liquidos debe ser paralela a la ingesta energética, estableciendo
la ingesta de 1 ml por kcal. Por ello, se aconseja beber liquidos cada hora y media, en vez de

consumir grandes cantidades de una vez (Pavon & Hercberg, 2022).

11.  Recomendacion de fibra y estrefiimiento

El estrefiimiento es un problema frecuente, debido a alteraciones de la motilidad intestinal
a causa del trastorno neuroldgico, haciendo necesario el uso de laxantes. Asimismo, es
necesario incluir diariamente suficiente fibra, incluyendo frutas, verduras, frutos secos,

leguminosas y cereales de grano entero (Espin, 2015).

Para el diagnostico de estrefiimiento se espera que, por al menos un mes, se cumplan de
dos a mas de los siguientes criterios:
Menos de tres defecaciones por semana
Al menos un episodio a la semana de incontinencia fecal
Retencion fecal excesiva
Defecaciones dolorosas o expulsion de heces duras
Heces de gran diametro en el recto o palpables a nivel abdominal
Deposiciones excesivamente voluminosas que obstruyen el vater
Distension abdominal
Temor a la defecacion

(Espin, 2015)
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Para el tratamiento del estrefiimiento se hace las siguientes recomendaciones:
Los nifios deben ser animados a defecar después de las comidas aprovechando el reflejo
gastro-colico.
Deben disponer de tiempo después de las comidas para ir al bafio y poder defecar sin prisa.
Es importante que apoyen los pies para defecar de modo que puedan hacer mas facilmente la
prensa abdominal.
Ingesta adecuada de liquidos.
Ingesta de fibra normal para la edad
(Espin, 2015)

La cantidad de fibra recomendada varia segun la edad. Cada porcion de fruta o verdura
equivale a 3 gramos de fibra (una porcion de fruta equivale a una manzana mediana, 8 uvas
con cascara 0 1 rodaja de pifia), y una porcién de legumbres equivale a 10 gramos de fibra
(150 gramos de vegetales cocidos, 125 gramos de lentejas cocidas, 100 gramos de garbanzos
cocidos) (Espin, 2015).
De 1 a 3 afios: 19 gramos/dia
De 4 a 8 afios: 25 gramos/dia
De 9 a 13 afios: 31 gramos/dia

De 14 a 18 afos: 38 gramos/dia

12.  Suplementacion de vitaminas y minerales

Con relacion a los micronutrientes se evidencia una deficiencia en la ingesta o en la
concentracion plasmatica de hierro, folato, niacina, calcio, vitamina D y E, zinc y selenio.
Estos déficits son comunes en menores que poseen gastrostomias. La deficiencia de vitamina
D es la méas frecuente debido al bajo nivel de exposicién solar, uso de drogas
anticonvulsivantes y alimentos sin fortificacion. La evaluacion por laboratorio de los
micronutrientes dependera de los factores de riesgo en cada paciente, como de la interaccion
farmaco-nutriente. Es necesario evaluar a cada paciente para suplementar los nutrientes

deficientes, ya sea por medio de formulas especiales o medicamentos (Doylet Rivas, 2014).

Si se utilizan anticonvulsivos debe considerarse la suplementacion de calcio y vitamina D

por su interaccidn, de esta manera, se previene la osteopenia.
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Tabla No.2
Ingesta dietética de referencia de calcio y vitamina D

Edad Calcio (mg/dia) Vitamina D (ug/dia)
0 — 6 meses 200 10
6 — 12 meses 260 10
1 -3 afos 700 15
4 — 8 afos 1000 15
9 — 13 afios 1300 15
14 — 18 afios 1300 15

(Setton & Fernandez, 2021)

13.  Dieta e higiene bucal

La salud de la boca es esencial para el bienestar a lo largo de toda la vida y la salud en
general. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define la salud bucodental como: "La
ausencia de dolor bucal o facial, de cancer oral o de garganta, de infecciones o Ulceras, de
enfermedad de las encias, caries, pérdida dentaria, asi como de otras enfermedades y
alteraciones que limiten la capacidad individual de morder, masticar, reir, hablar o

comprometan el bienestar psicosocial.”

Las dos enfermedades mas importantes que afectan la boca son las caries y la enfermedad
periodontal; ambas se previenen con el adecuado cepillado dental. La caries es una
enfermedad cronica, dinamica y muy frecuente durante la infancia. Ocurre especialmente por
una higiene oral deficiente, que da como resultado la aparicién de una placa bacteriana,

compuesta por restos de comida (Gil et al., 2019).
Para reducir el riesgo de caries es importante reducir el consumo de azlcar, reducir la

ingesta de bebidas energéticas, deportivas y carbonatadas, debido a que ademas de azlcar

Ilevan &cido carbonico que erosiona los dientes (Gil et al., 2019).
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Seguir las siguientes recomendaciones es beneficioso para la salud dental:
o No comer entre horas alimentos con alto contenido en azlcar y consistencia pegajosa.
o Cepillarse los dientes después de cada tiempo de comida. Aun cuando la alimentacion
sea por sonda nasogastrico o por gastrostomia.
o Vista regular al odont6logo para una limpieza profunda.

(Gil et al., 2019)

14. Recomendaciones de actividad fisica

El ejercicio fisico estd compuesto por una combinacion de ejercicios de fuerza, velocidad,
flexibilidad y resistencia. Los pacientes que viven con PCI presentan debilidad y retraccién
muscular, ademas, alteraciones cardiorrespiratorias. La introduccion del ejercicio fisico
como intervencion terapéutica en el tratamiento mejora la fuerza muscular, la amplitud

articular, asi como la funcién cardiorrespiratoria (Misca, 2021).

Debe tomarse en cuenta que es preciso realizar todo el rango de movimiento para estirar
y contraer el musculo, se recomiendan entrenamientos funcionales con el propio cuerpo,
pueden utilizarse gomas, asi como entrenamientos de pilates, yoga o artes marciales. Se
sugieren entrenamientos completos donde se dé tiempo de ejercicio cardiovascular, fuerza,

flexibilidad, propiocepcidn y coordinacion (Torrubia, 2018).
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B. Formato de la encuesta

Propuesta de Guia alimentaria para Paralisis
Cerebral Infantil

Mi nombre es Daniela Gento, soy estudiante de altimo afio de la Licenciatura en Nutricion

de la Universidad del Valle de Guatemala y mi trabajo de graduacion consiste en disenar
una Guia Alimentaria para madres y padres de familia con hijas ¢ hijos que viven con
paralisis cerebral infantil (PCI) en Guatemala.

Como parte de la metodologia de mi trabajo es determinar que temas incluir en esta guia.
Es por ello que estoy solicitando el apoyo de profesionales de salud que tengan experiencia
en diferentes area de la pediatria, para que con base a su experiencia se puedan determinar
estos puntos.

Es por ello, que les solicito pueda completar la siguiente encuesta la cual le llevara como

méximo 3 minutos y para mi sera de gran ayuda para elaborar un buen trabajo. Desde ya le
agradezco todo su apoyo.

@ gen18378@uvg.edu.gt (no compartidos) Cambiar de cuenta ()
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Nombre, correo electronico y especialidad (este punto no es obligatorio, pero agradeceré
me lo proporcione para tomarlo en cuenta en etapas posteriores v agradecerle en mi trabajo
final de tesis)

Tu respuesta

Instrucciones

A continuacion, encontrara una propuesta de temas a incluir en la guia de alimentacion. Con
base a su experiencia indicar que tan importante es para usted que dicho tema se incluya,
siendo la escala a utilizar: 1 nada importante yv 5 muy importante.

Clasificacion de PCI segtn su alteracion en la funcion motora

Nada importante O O O O O Muy importante

Complicaciones que afectan directamente el estado nutricional

Nada importante o O O O O Muy importante
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Efectos de los medicamentos en la nutricion

Nada importante O O O O O Muy importante

Control de postura y utensilios de apoyo para la alimentacion

Nada importante O O O O O Muy importante

Productos o utensilios para nifios que se alimentan de forma auténoma

Nada importante O O O O O Muy importante

Maniobras para deglutir

Nada importante O O O O O Muy importante
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Adaptaciones de alimentos y texturas

Nada importante O O O O O Muy importante

Manejo de disfagia

Nada importante O O O O O Muy importante

Manejo de reflujo gastroesofagico

Nada importante O O O O O Muy importante

Uso de sonda o gastrostomia

Nada importante O O O O O Muy importante
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Requerimiento de liquidos

Nada importante O O O O O Muy importante

Recomendacion de fibra v estrefiimicnto

Nada importante O O O O O Muy importante

Suplementacion de vitaminas y minerales

Nada importante O O O O O Muy importante

Dieta ¢ higiene buco-dental

MNada importante O O O O O Muy importante
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Recomendaciones de actividad fisica
Nada importante O O O O O Muy importante

Si usted considera que otros temas son importantes de incluir, agradeceré los escriba a
continuacion.

Tu respuesta

Enviar Borrar formulario

Munca envies contrasefias a través de Formularios de Google.

Este formulario se cred en Universidad del Valle de Guatemala. Notificar uso inadecuado

Google Formularios
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