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e 1. ANTECEDENTES

1.1. NUTRICION

Los cambios nutricionales se mantienen de manera significativa cuando ocurren
durante los periodos de transicion del desarrollo (1).

Las intervenciones nutricionales estan siendo enfocadas en el embarazo y los
primeros 2 afios de vida o “1000 dias”, donde se enfocan en las intervenciones que
reduciran la afeccion en el crecimiento del nifio, sugiriendo que una intervencion
fuera de esta ventana se considera poco probable de tener un efecto significativo.
Se ha propuesto una oportunidad para promover el crecimiento compensatorio mas
alla de los primeros 1000 dias, sugiriendo que, el crecimiento compensatorio ocurre
incluso en ausencia de dichas intervenciones (2).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha propuesto cinco posibles acciones
para mantener la sostenibilidad de alimentos:

1. Promover y proteger la lactancia materna los primeros 6 meses de vida (3).

Se han encontrado beneficios sobre el coeficiente intelectual con efecto benéfico
sobre el desarrollo cognitivo (4).

2. Promocién de alimentacion temprana y complementaria en los lactantes (3)

La alimentacibn complementaria ocurre a medida que se desarrollan habilidades
digestivas y motrices orales, para pasar de dietas liquidas a texturas y sabores
complejos. La alimentacion complementaria inicia a los 6 meses de edad, en un
periodo marcado por cambios en el desarrollo de las habilidades motoras orales,
del lenguaje, motoras finas y gruesas (4).

3. Normas adecuadas sobre comercializacion

Disminucion del consumo de alimentos y bebidas ultraprocesadas. Favorecer y
alentar el consumo de agua simple como fuente principal de hidratacion,

diversificacion de la dieta.

4. Programas de nutricion materna y atencion prenatal



5. Politicas y programas de alimentacién escolar (3).

El progreso mundial estéa enfocado hacia los objetivos de la nutricion de la OMS
para 2025 para reducir y mantener la prevalencia de emaciacion a menos de 5% y
reducir el nimero de nifios con retraso en el crecimiento (5).
La salud y nutricién de los nifios depende de un conjunto de insumos importantes a
saber:

- Calidad de la alimentacion para determinar el ingreso de nutrientes

- Calidad y cantidad del cuidado que la familia proporciona

- Caracteristicas individuales—edad, sexo, etc.

- Caracteristicas de la familia—escolaridad de los padres, ingresos.

- Medio ambiente

- Distribucion del ingreso dentro del hogar (6).

1.2. Crecimiento y desarrollo

El desarrollo del cerebro comienza posterior a la concepcion, y continua durante la
infancia hasta la edad adulta. En los primeros 2 afios la nutricion juega un papel
importante en la expresion genética.

Durante la etapa temprana del desarrollo, el feto obtiene nutrientes de la madre a
través de la placenta y el corddén umbilical. El crecimiento y desarrollo dependen del
estado nutricional de la madre (4). En el embarazo hay una produccion sustancial
de hormonas en los compartimentos materno, placentario y fetal, que pueden verse
afectados por la nutricibn materna y alterar el desarrollo fetal.

La lactancia materna, la seguridad alimentaria y el agua son los principales factores
de proteccidon contra la desnutricidén y criticos en la maduracion de la microbiota
intestinal sana (7).

A través de un proceso de plasticidad neuronal, las vias neuronales se forman,
influenciadas por experiencias adversas y favorables. La nutricion afecta la
expresion génica mediante mecanismos como: modificacién epigenética, regulacion

del ARN y remodelacion de la cromatina. La hipotesis Do-HAH sugiere que a traves



de los cambios epigenéticos en el feto en desarrollo, el estado nutricional de un feto
y de un niflo, afecta el estado nutricional y la salud del adulto (4).

La deficiencia nutricional prenatal o neonatal puede reprogramar epigeneticamente
algunos patrones de expresidn geénica relacionados con el comportamiento,
aprendizaje y memoria. Se han investigado los efectos de las deficiencias dietéticas
maternas de proteinas y acidos grasos durante el embarazo sobre el desarrollo
neuronal del feto (7).

El impacto de las deficiencias nutricionales depende del momento, la cronicidad y
la gravedad de estas, en relacion con el momento de los procesos neuronales
especificos. El desarrollo del cerebro esta guiado por periodos sensibles en los que
los procesos neurales son sensibles a experiencias ambientales. Estos periodos
sensibles marcan el inicio y terminacion de un proceso de desarrollo especifico. Los
periodos sensibles ocurren a lo largo del desarrollo del cerebro. La mielina y valina
(que rodean fibras nerviosas) influyen en la velocidad de conduccién neuronal,
comienzan a formarse a las 32 SDG y contindan durante los primeros mil dias de
vida.

La migracion neuronal esta impulsada por inmunoglobulinas y quimiocinas. La falta
de ellas resulta en volumenes cerebrales mas pequefios y crecimiento axonal
deficiente, condicionantes de retraso del desarrollo. EI mayor numero de
aminoacidos en la etapa neonatal garantiza una adecuada sintesis de proteinas. La
deficiencia de proteinas puede cambiar la organizacion del cerebro generando
disminucién del grosor de la corteza visual, neocorteza parietal, circunvolucion
dentada y el cerebro.

Los acidos grasos son un componente importante para el desarrollo del sistema
nervioso fetal. El acido docosahexaenoico (DHA) y acido araquidénico (ARA) en los
tejidos cerebrales se consideran estructurales, son importantes para la funcion de
la membrana celular, funcién de la sinapsis y mielinizacién, la ausencia de ellos
puede condicionar deterioro cognitivo y trastornos neuroldgicos secundarios.

Las proteinas, grasa, vitaminas y elementos metéalicos pueden regular la expresion

de genes que afectan el desarrollo neuroldgico.



La especificidad en las deficiencias nutricionales en el desarrollo del cerebro incluye:
alteraciones en la proliferacion de neuronas, crecimiento de axones y dendritas,
funcion de sinapsis, mineralizacion y apoptosis.

Las madres con anorexia o bulimia daran a luz bebés con disminucion en la
circunferencia de la cabeza y desarrollo neurocognitivo alterado, especialmente en
las habilidades del lenguaje (4).

HIERRO: componente estructural esencial de la hemoglobina que transporta el
oxigeno a todos los 6rganos del cuerpo, es necesario para la mielinizacion y el
desarrollo de sistemas de dopamina, serotonina y norepinefrina. La deficiencia de
hierro genera desarrollo motor, cognitivo y socioemocional deficiente. La
desnutricibn materna y la anemia por deficiencia de hierro pueden alterar el
desarrollo fetal resultando en prematuridad o RCIU, es importante asegurar una
nutricion adecuada antes de la concepcion.

ACIDO FOLICO: donante de metilo, universal para las reacciones de metilacion
(sintesis de adenosina metionina) y promueve la sintesis de purinas y pirimidinas
en forma de coenzimas. Una deficiencia de &cido félico afecta el crecimiento y
desarrollo del sistema nervioso a través de mecanismos epigenéticos. Por el
contrario, algunos estudios encontraron que la suplementacion excesiva de acido
folico durante el embarazo aumenta el riesgo de autismo en el progenitor, mientras
que en otros estudios no se encontro correlacion

VITAMINA D: esencial en la sefializacién del calcio, tiene acciones neurotroficas y
neuroprotectoras. Influencia la diferenciacion y maduracion, ademas interviene en
el crecimiento neuronal. La deficiencia de vitamina D durante la gestacion se ha
relacionado con trastornos del neurodesarrollo con esquizofrenia o autismo.
COLINA: esencial para la formacion de la membrana celular y metilacion del ADN.
El dafio en las proyecciones colinérgicas del cerebro anterior puede afectar las
estructuras de la memoria, corteza e hipocampo con alto riesgo de deterioro
cognitivo.

ZINC: interviene en el desarrollo y funcionamiento neuroldgico. La deficiencia

materna de zinc durante el embarazo puede conducir a la reduccién de ADN, ARN



y proteinas, reduciendo el volumen cerebral ocasionando cambios ultra
estructurales en el cerebro, particularmente en las fibras de Purkinje.

YODO: facilita la sintesis de hormonas tiroideas que resultan fundamentales para el
desarrollo temprano del cerebro, la ingesta deficiente durante la vida causa
hipotiroxinemia, pudiendo causar los mismos efectos en el feto (7).
GLUCOCORTICOIDES: esenciales para la maduracion de los tejidos. La restriccion
nutricional materna induce una sobreexposicion a glucocorticoides por el feto,
alterandose el eje hipotalamo-hipofisis-adrenal, causando reduccién del crecimiento
fetal y generando una alta predisposicion a trastornos de ansiedad en la nifiez (4).
Las estrategias para mejorar el desarrollo temprano se basan en intervenciones
multisensoriales que previenen o alivian las deficiencias nutricionales y promueven
oportunidades de desarrollo (7). Se debe asegurar la adecuacion nutricional, evitar
experiencias adversas tempranas, asegurar la crianza y atencion receptiva y realizar
intervenciones tempranas en el desarrollo para aprovechar los periodos sensibles
(7). Se debe asegurar el consumo de alimentos de origen animal y suplementacion
con micronutrientes en las situaciones de emergencia en los grupos mas
vulnerables que incluyen mujeres embarazadas y nifios desde los 6 meses a los 2
afios (8).

Se ha demostrado que los nutrientes pueden modular la inflamacién al regular la
funcidn de las células inmunes o la diferenciacion a través de vias epigenéticas.
Finalmente, el eje microbiota-intestino-cerebro, es un sistema de sefalizacion
bidireccional multiorganico entre la microbiota del intestino y sistema nervioso
central que desempefia un papel en la homeostasis, comportamiento y respuesta

del huésped al estrés (7).

1.3. DESNUTRICION

La desnutricién se define como un desequilibrio entre el requerimiento y la ingesta
de nutrientes, con déficits acumulativos de energia, proteinas o micronutrientes que
pueden afectar negativamente el crecimiento y desarrollo que conduce a una
composicién corporal alterada, disminucién de la masa muscular y disminucién de

la funcién fisica y mental y esta mediada por alguno de los siguientes mecanismos:



disminucion de la ingesta, aumento de las necesidades, aumento de las pérdidas o
utilizacién alterada de nutrientes. (9). Es una condicion patolégica, inespecifica,
sistémica y reversible que resulta de la deficiente utilizacion de los nutrimentos por
las células del organismo (10) (8).

La desnutricion no relacionada con la enfermedad es el hambre que resulta de
unaingresa reducida de nutrientes que puede estar asociada con resultados clinicos
adversos y del desarrollo (11).

La desnutricion relacionada con enfermedad se asocia con un indice agudo,
traumatismo, quemadura, infeccion o una condicion médica cronica (11). Proceso
dinamico y multifactorial sustentado por factores inflamatorios que promueven el
efecto catabolico sobre la masa corporal libre de grasa y proteina muscular, pérdida
de nutrientes, aumento del gasto energético, disminucion de la ingesta secundaria
o mala utilizacién de nutrientes (12). También puede existir un estado previo de
inflamacion que contribuye al desequilibrio energético por: aumento del
catabolismo, disminucién del apetito y pérdidas energéticas aumentadas (13).

En retraso en el crecimiento se define como una puntuacion Z de talla para la
edad <2.16 DE por debajo de la media. La puntuacion Z es el numero de
desviaciones estandar por encima o por debajo de la media en una distribucién
normal de valores de poblacién en estudio (14), expresan que tan lejos de la media
se encuentra un nifilo, comparando la media antropométrica individual con datos de
grupos de edad de referencia (12). Subnutricion (tres niveles) 1. Leve. <P15y >P3
(z<-1y<-2); 2. Moderada, (z > -2y <-3); 3. Grave, (z >-3). Célculo de la puntuacién
Z: Valor antropométrico real — mediana (percentil 50) / desviacion estandar. La
desviacion estandar se obtiene a partir de las tablas originales o a partir de los
percentiles (para valores superiores a P50, se calcula dividiendo el valor de la
distancia P97 — P50 por 1.88; y para los inferiores P50, dividiendo la distancia P50
— P3 por 1.88 (11).

No existe un estandar de oro para el diagnoéstico de la desnutricion severa. Se utiliza
el peso para la talla (PT) para documentar desnutricion aguda, expresada por
desviaciones estandar (DE) de referencia. La circunferencia del brazo medio

superior menor de 115mm en edades desde 6-59 meses como criterio de



diagnéstico independiente para desnutricion aguda severa segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) (9).
Las deficiencias nutricionales durante la infancia se asocian con bajo rendimiento

escolar, problemas psicologicos y bajos ingresos salariales (4).

1.3a. Epidemiologia

Las principales formas de desnutricion infantil ocurren en menores de 5 afios que
viven en paises de bajos y medianos ingresos. La desnutricion tiene un papel
importante en el riesgo de muerte, se estima que 155 millones de nifios menores de
5 afos sufrieron retraso en el crecimiento y 52 mil nifios menores de 5 afos sufrieron
emaciacion (3). Aproximadamente 30% del retraso en el crecimiento de un nifio al
cumplir los 3 afios de edad se puede atribuir a peso bajo para la edad gestacional
(15). Mas de 2 mil millones de nifios sufren deficiencias de vitaminas y minerales
(2). En México, 1.5 millones de nifios padecen desnutricion, siendo esta mas
prevalente en la region del sur (19.2%), asi como en zonas con poblacion indigena
(16). De acuerdo con la Encuesta Nacional de Salud y Nutricibn (ENSANUT), en
2018 la prevalencia nacional de desnutricion cronica en nifios menores de 5 afios
fue de 14.2%, correspondiente a 1.9 millones de nifios en México (8). Aun cuando
desde 1998 se ha documentado disminucion en la tasa de desnutricion, esta es
altamente prevalente en areas geograficas especificas. A nivel nacional 3/10 nifios
mexicanos cumplen con las recomendaciones nacionales nutricionales (16).

Los nifios con desnutricibn severa tienen mayor riesgo de enfermedad grave y
muerte, principalmente por enfermedades infecciosas agudas. La pobreza,
educacion deficiente, acceso limitado a la atencion médica, entornos contaminados,
inseguridad alimentaria, lactancia subdptima y practicas de alimentacion
complementaria suboptima son los principales factores de riesgo de desarrollo de
desnutricion (9) (17). Desde 2017 el salario minimo ha perdido 70% del poder
adquisitivo con respecto a su punto mas alto en 1976, repercutiendo en la cantidad
de horas que necesitan los trabajadores para adquirir una canasta basica. En 1978
eran necesarias 5 horas de trabajo para adquirir la canasta basica, en 2018 se

lograron requerir laborar 24 horas para adquirirla. 4 de cada 10 mexicanos se



encuentra en situacion de pobreza, equivalente a mas de 50 millones de personas
(18).

Los nifios corren un alto riesgo de desnutrirse mucho mas rapidamente que los
adultos y, por lo tanto, deben ser monitoreados mas de cerca debido al impacto
potencial sobre el crecimiento y el desarrollo. Las enfermedades cronicas aumentan
el riesgo de desnutricion en los nifios al igual que el apoyo nutricional a largo plazo
(19).

Un estudio realizado en adultos con cancer identific6 una prevalencia de 39% de
desnutricion, refiriendo que hasta un 61% de ellos cursaba con sintomas
gastrointestinales que ocasionaban pobre ingesta alimentaria y por lo tanto, alto
riesgo de desnutricion (20).

La desnutricién relacionada con enfermedad aumenta el consumo de recursos y
gastos sanitarios, se estima una destinacion de 80 millones de euros anuales por
esta patologia en Espafia (13). La desnutricion relacionada con enfermedad
incrementa los costos sanitarios por mayor estancia hospitalaria, mayor incidencia
de complicaciones infecciosas y no infecciosas, mayor necesidad de tratamientos,
incremento de los reingresos, estancias mas prolongadas en unidades de cuidados
intensivos y/o necesidad de derivacion al alta a centros de continuacion de
cuidados. Afecta de 25-50% de los pacientes hospitalizados. Es considerada la
patologia nutricional mas costosa clinica y econdmicamente, y es la primera causa
de malnutricién en los paises desarrollados. 1 de cada 3 pacientes que ingresa a
hospitalizacion presenta desnutricion al ingreso o la desarrollara a lo largo de su
estancia hospitalaria. 2 de cada 3 de estos pacientes empeoraran su estado
nutricional durante el ingreso (6).

El desarrollo de desnutricion es alto en nifios hospitalizados por aumento del
requerimiento de energia debido a enfermedad, disminucién del apetito relacionado
con la enfermedad subyacente y dieta descuidada durante el tratamiento de su
enfermedad. Se ha reportado una prevalencia de desnutricion al ingreso hospitalario
de 5-27% con alto riesgo de desarrollo de desnutricibn durante la estancia

hospitalaria (21).



1.3b. Factores de riesgo

Bajo peso materno: deficiencia energética cronica en mujeres en edad reproductiva
con falta de macro o micro nutrientes en quienes el gasto de energia es mayor al
consumo (15). El estado nutricional de la madre y la calidad de la lactancia son
fundamentales en la aparicion de microbiota intestinal en el recién nacido.

Educacion de los padres, nivel socioeconémico, comorbilidades, mayor nimero de
nifios en casa, peso al nacer, tipo de parto, lactancia, intervalo entre nacimiento de

los hijos corto. (22)

1.3c. Patogenia

La fisiopatologia de la desnutricion primaria incluye la pérdida de musculo y tejido
graso causado por ingesta inadecuada de proteinas y energia como resultado de la
inseguridad alimentaria, dieta deficiente y enfermedades, (9) que origina deplecion
de las reservas energéticas seguido de alteraciones anatomicas. En la desnutricién
secundaria, hay 3 mecanismos que pueden verse afectados: alteracion en la
absorcion de nutrientes, catabolismo exagerado o exceso de excrecion (10).

La nutricibn esta ligada con el balance bioldégico de crecimiento que puede
manifestarse por un balance positivo, negativo o neutro de la masa y volumen que
conforman el organismo. Cuando la velocidad de sintesis es menor que la
destruccién, la masa corporal disminuye en relacion con el momento previo. La
persistencia de este balance negativo genera disfunciones organicas que son
incompatibles con la vida, por lo tanto, la desnutricion dafia las funciones celulares
de manera progresiva afectdndose inicialmente el depdésito de nutrientes vy
posteriormente la produccion, alterando el crecimiento y capacidad de respuesta al
estrés, metabolismo energético, mecanismos de comunicacion y regulacion intra y
extra celular y finalmente llevando al catabolismo (10).

A corto plazo durante la inanicién, los &cidos grasos libres y los cuerpos cetdnicos
se oxidan, utilizando las reservas grasas disponibles del tejido adiposo y las
proteinas miofibrilares que se pueden descomponer a aminoacidos para convertirse
en glucosa a través de gluconeogénesis. Después de varios dias de inanicion, las

proteinas miofibrilares se descomponen para mantener los procesos metabdlicos



esenciales. Ademas, la regulacion de la oxidacién y sintesis de macronutrientes
depende de insulina y glucagoén, que a largo plazo esta mediada por hormona de
crecimiento (GH), hormonas tiroideas, catecolaminas, corticoesteroides, citocinas
inflamatorias como IL-1 e IL-6 que influyen en la composicion corporal a través de
la reduccion del apetito y la ingesta, con efectos catabdlicos directos sobre el

musculo esquelético y tejido adiposo. (9)

1.3d. Clinica

Hay 3 tipos de signos clinicos identificables: universales, circunstanciales y
agregados. Los signos universales de desnutricion son: hipoalbuminemia
(osmolaridad sérica disminuida, alteraciones hidroelectroliticas-sodio, potasio y
magnesio), hipofuncién e hipotrofia (disminucion de las reservas con afeccién
directa de la masa muscular y paniculo adiposo. Los signos circunstanciales no se
presentan en todos los pacientes, pero al ser encontrados pueden manifestar la
intensidad de la desnutricién: pelagra (por déficit de niacina), ufas fragiles y
quebradizas, edema, temblores o rigidez; y raquitismo. Los signos agregados son
ocasionados por las enfermedades que acompafan al paciente y que se agravan

por la patologia de base (10).

1.3e. Evaluacién del estado nutricional

La evaluacion nutricional es el proceso para obtener, verificar e interpretar los datos
necesarios para identificar problemas, sus causas e importancia (10).
ANAMNESIS: busca identificar antecedentes familiares de importancia relacionados
con enfermedad; identificar alteraciones en la ingesta mediante una encuesta
dietética (recordatorio de 24 horas, cuestionario de frecuencia de intesta, registro
de ingesta pesada de alimentos).

EXPLORACION FiSICA: identificar constitucion, presencia de signos de
organicidad, adelgazamiento de extremidades, piel laxa o distension abdominal.
ANTROPOMETRIA: Tamafio y composicion corporal del nifio (11). La medicion de
la longitud se realiza en decubito en pacientes de 0-24 meses. La talla se mide

utilizando una tabla de longitud sélida o infantometro implementada por 2 médicos



para una medicion mas precisa. La altura se mide en mayores de 24 meses que
pueden estar de pie, con cinta métrica fijada a una superficie sélida, o estadimetro.
Se pueden hacer mediciones de otros segmentos para estimaciones, como
alternativa para aquellos que no pueden estar de pie. La medicion del perimetro
cefalico se realiza hasta los 36 meses, se mide alrededor de la cabeza a través de
los huesos frontales, por encima de las cejas, orejas y prominencia del occipucio.
El IMC compara el peso con la altura en mayores de 2 afios. Ademas, todos los
pacientes deben tener una exploracién fisica completa en busca de datos clinicos
concordantes con deficiencias nutricionales y determinacion de reservas de grasa
a través de la palpacion (19).

El peso para la talla compara las medidas utlizadas para determinar la
proporcionalidad en pacientes menores de 2 afios segun las tablas de la OMS (19).
Perimetro del brazo: se mide el punto medio entre la parte superior del brazo y el
olecranon, midiendo el perimetro en ese punto establecido. Es el mejor indicador de
la composicién corporal en pacientes con edema o cambios liquidos ya que no esta
influenciado por el estado de hidratacion. El grosor del pliegue cutaneo del triceps
se mide con un calibrador del pliegue en el brazo derecho (12)

ESTUDIOS COMPLEMENTARIOS: evaluacion de los depédsitos proteicos: en
desnutricion cronica, la albumina es un indice del estado de sintesis hepética con
vida media larga (vida media de 20 dias) que tarda en modificarse con el trastorno
nutricional y en recuperarse con la terapia; la prealbumina evalla la desnutricion
aguda y la respuesta al tratamiento en corto tiempo debido a si vida media corta
(vida media 2 dias) (10) (11). La IGF-1 refleja precozmente los cambios nutricionales
e informa sobre las alteraciones del crecimiento.

Radiografias de carpo: valoran la maduracion esquelética y relacionada con la edad
cronolégica del nifio. Comparacion con el Atlas de Greulich y Pyle para identificar
retraso en el crecimiento o valores acorde a edad cronoldgica a pesar de talla baja
que pudiera concordar con talla baja familiar (11).

Para mantener una adecuada situacion nutricional en los pacientes con patologias
gue condicionan desnutricién, se debe realizar una evaluacién periédica y rutinaria

del estado nutricional que permita detectar situaciones de desnutricion o riesgo de



desnutriciéon de manera precoz. La ESPGHAN recomienda un seguimiento cada 1-
3 meses (4).

Existen herramientas de deteccidon de riesgo de desnutricidn, validadas y efectivas
para identificar a nifios con riesgo de desarrollar desnutricién, especialmente en

aquellos hospitalizados (23).

1.3f. Impacto nutricional

INFECCIOSO: Aumento de susceptibilidad a infecciones potencialmente mortales,
consecuencia de inmunodeficiencias secundarias, con niveles elevados de citocinas
inflamatorias que alteran la GH e IGF-1, generando atrofia y falla en el crecimiento
lineal (3). Los pacientes con desnutricion quienes ademas cursan con deterioro de
la inmunidad tienen mayor susceptibilidad a microorganismos, mayor riesgo de
desarrollo de sepsis, de requerir intervenciones quirdrgicas, mayor duracion de
estancia hospitalaria, mayor uso de recursos monetarios y complicaciones
potencialmente mortales. En estos pacientes, el apoyo nutricional se asocié con una
reduccion del riesgo de mortalidad y reingreso hospitalario, disminucién de las

complicaciones relacionadas con infecciones y costos hospitalarios (24).

METABOLISMO: Catabolismo de proteinas y respuesta glucolitica continua en los
cuales, las reservas proteicas resultan insuficientes para mantener las vias
esenciales metabdlicas. Estimulacion de lipdlisis ante la inanicion que se caracteriza
por una produccién enddégena de glucosa reducida que genera hipoglicemia y
respuesta metabolica desadaptativa. Estrés oxidativo mediado por disfuncion
mitocondrial y agotamiento de ATP que aunado a las deficiencias nutricionales

especificas podrian influir en la respuesta de una infeccién.

*EIBROSIS QUISTICA: Enfermedad multisistémica, progresiva, autosomica
recesiva causada por la mutacion del gen regulador de la conductancia
transmembrana de la fibrosis quistica que codifica la proteina CFTR. ElI mal

funcionamiento de la proteina provoca interrupcién en el transporte del sodio y



cloruro a través de las membranas celulares, provocando secreciones espesas en
todos los 6rganos. Los bebés con insuficiencia pancreatica relacionada con FQ
tendran tasas mas notables de desnutricion y retraso en el crecimiento a los 2 afios
de edad, esto asociado al aumento de las demandas metabdlicas para mantener la
funcién respiratoria, pérdidas anormales de electrolitos y malabsorcion de los
mismos. El peso para la edad mas alto se asocia con mayores tasas de
supervivencia, menos complicaciones, mejor funcién sistémica. En estos pacientes
se recomienda la ingesta de 120-150% de la carga calérica diaria. La evaluacion del
estado nutricional debe realizarse cada 3 meses, especialmente en el primer afio
de vida. Si algun parametro cruza por debajo de la P10 o si la curva de crecimiento
se aplana o disminuye inapropiadamente, se deben corregir las medidas
nutricionales (25).

GASTROINTESTINAL: Esteatosis hepatica por aumento de la liberacién de acidos
grasos del tejido adiposo que no es absorbido por el higado enfermo del paciente
desnutrido por alteracion de la funcion mitocondrial. Enteropatia relacionada con el
retraso en el crecimiento. Ademas, la ingesta deficiente de nutrientes resulta en
alteracion de la funcién exocrina hepatobiliar y pancreética con malabsorcion de
nutrientes, adelgazamiento de las vellosidades intestinales y reduccién de la
capacidad de absorcion (9). En pacientes con cirrosis, se han establecido
herramientas de deteccion de desnutricion como “Nutrition Risk Screening” (NRS-
2002) o Mini Nutritional Assessment- Short Form (MNA-SF) (26).

*ENFERMEDAD DE CROHN: Riesgo de desnutricion crénica relacionada con
inflamacion crénica, absorcion intestinal de nutrientes deficiente y mala ingesta oral.
La terapia con esteroides como parte del tratamiento tiene un efecto adicional al
suprimir el crecimiento lineal (27).

NEUROLOGICO: El desarrollo y funcion del cerebro estan condicionados en los
primeros 24 meses de vida por el entorno y la nutriciéon, generando un impacto en
el crecimiento temprano y desarrollo del cerebro con efectos a largo plazo sobre la

cogniciéon infantil. La restriccion del crecimiento intrauterino (RCIU) y la



prematuridad aumentan la vulnerabilidad de los nifios a los déficits del desarrollo

neurolégico (4).

*PARALISIS CEREBRAL: Se define como un grupo de deficiencias motoras,
cognitivas y perceptivas secundarias a un defecto o lesion no progresiva del cerebro
en desarrollo que ocurre durante la vida intrauterina o perinatal, caracterizada por
paralisis, espasticidad o control anormal del movimiento o postura, que se
manifiesta antes de los 2-3 afios de edad y otra disfuncién motora significativa que
aparece antes de los 18 afios (28) (29). Puede en si misma causar sindromes
convulsivos y complicaciones respiratorias asociadas a la alimentacién disfuncional.
Las alteraciones posturales causan trastornos motores con un desempefio
inadecuado de las funciones béasicas (contraccién sostenida de la articulacion
temporomandibular, deterioro sensorial), ademas, los trastornos de la deglucion
pueden contribuir al retraso en el crecimiento, desnutricién, aspiracién de
secreciones causales de infecciones respiratorias graves (28) (30). Es la causa mas
frecuente de discapacidad motora en la edad pediatrica. Prevalencia 2-3/1000 RN
vivos. Prevalencia de desnutricion del 19 al 50.9%, dependiente del dafio
neurologico (4). Genera retraso en el desarrollo neurocognoscitivo que genera
defectos sobre la mineralizacion y desarrollo del cerebro los primeros meses de vida
(31). De acuerdo con la clasificacion de Survillance of Cerebral Palsy in Europe esta
puede ser: espastica, distdnica, mixta o hipotdnica. Las etiologias incluyen causas
prenatales (genéticas, malformaciones cerebrales, infecciones o0 lesiones
vasculares), perinatales (hipoxia/isquemia, infecciones) y posnatales (traumatismo
craneal, infecciones, epilepsia, hipoxia/isquemia posnatal) (32). De acuerdo a sus
capacidades motrices se puede clasificar como:

- Camina bien solo durante al menos 6 metros y se equilibra bien

- Camina solo con apoyo o de manera inestable durante al menos 3 metros, pero
no camina bien solo durante 6 metros ni se equilibra bien.

- Gatea o corretea, pero no camina

- No gatea, no camina, no se arrastra ni desliza, no se alimenta a si mismo, no se

alimenta por gastrostomia



- No gatea, no camina, no se arrastra ni desliza, no se alimenta a si mismo y se
alimenta por gastrostomia (29).

La alimentacion deficiente, epilepsia, funcion motora débil se asociaron con la
necesidad de nutricién enteral (32). Los pacientes con PC tienen un peso por debajo
del promedio, crecimiento lineal, masa muscular y reserva grasa mas bajos en
comparacion con la poblacion general. La atrofia de las extremidades afectadas
impide el crecimiento independientemente de una ingesta nutricional deficiente, y la

densidad 6sea se encuentra reducida (29).
-TRASTORNOS NEUROMUSCULARES: Son condiciones heterogéneas que
incluyen enfermedades de las neuronas motoras, neuropatias, trastornos de la

unién neuromuscular y miopatias (28).

1.3g. Tratamiento.

El objetivo del tratamiento de la desnutricibn durante la infancia y la nifiez es:
promover el crecimiento y desarrollo saludables que ocurren en la respectiva etapa
de la vida y prevenir la desnutricion en etapas futuras (1).

En la desnutricion relacionada con enfermedad deben abordar las barreras
modificables para recibir una ingesta adecuada: uso de regimenes de alimentacion
enteral basados en volumen, ciclar la nutricibn parenteral para permitir la
administracion de medicamentos, uso de suplementos nutricionales modulares para
aumentar la ingesta de energia (14).

Las intervenciones nutricionales tempranas como factor prevenible y el tratamiento
de la desnutricion y retraso en el crecimiento se llevan a cabo mediante la
suplementacién con proteinas y micronutrientes, con mejora del crecimiento lineal
después de los 2 afios, especialmente en nifios con retraso en el crecimiento (2).
Los suplementos nutricionales son costo-efectivos en pacientes hospitalizados y
ambulatorios (6).



1.4. NUTRICION ENTERAL

La colocacion de una sonda nasogastrica en un paciente pediatrico es una practica
comun que se percibe como un procedimiento rutinario (33).

La nutricién enteral esta indicada para nifios con dificultades para la alimentacion
(30) para prevenir la desnutricion, aspiracion de alimentos en nifios con problemas
neuromusculares cronicos (28). El uso de sonda de nutricion enteral previene la
atrofia de la mucosa intestinal y la pérdida de la flora intestinal normal, son un medio
seguro para proporcionar nutricibn enteral en nifios que no toleran la via oral
asociado a alteraciones de la mecanica la deglucion (34).

En pacientes con paralisis cerebral, las dificultades para la alimentacion pueden
causar reducciones en el suministro de energia y nutrientes y por consiguiente
desnutricién, con implicaciones negativas para el desarrollo. El objetivo de la
nutricion enteral en estos pacientes es proporcionar una nutricion eficaz y segura,
permitir el crecimiento, revertir la desnutricién y mejorar la salud en general. En este
estudio, los pacientes con PC alimentados por via oral tuvieron mayor deterioro del
estado nutricional que aquellos alimentados por nutricion enteral a pesar de tener
mayor ingesta de alimentos que el grupo de pacientes con nutricion enteral (30).
Las pautas nacionales (EUA) de 2006 para nifios con deterioro neurolégico
establecen que la alimentacion por SNG debe utilizarse como apoyo a corto plazo
y que la alimentacion por gastrostomia debe ser iniciada en el primera afio de la
intervencion para mejores resultados antropométricos (35).

Los pacientes deben participar en actividades durante las comidas, influyendo en
las habilidades motoras y linguisticas del nifio y de este modo, lograr un crecimiento
y desarrollo saludables. Se ha reportado mayor satisfaccion durante las comidas y
mejora de las habilidades sociales, funcionamiento y calidad de vida. Por otro lado,
los cuidadores han descrito la carga adicional que restrigne las actividades
familiares al colocar la sonda, sienten que los profesionales tienen el control sobre
la vida familiar y experimentan problemas de integracion de la alimentacion por la
sonda (36).

Dentro de las consideraciones de riesgo de la colocacion de SNG esta la colocacion

incorrecta de la sonda (eso6fago, piloro, mucosa faringea, intracraneal o tracto



respiratorio) que compromete la seguridad del paciente, aumentando el riesgo de
complicaciones graves o mortales. Como parte de la prevencién de dichos riesgos,
se ha considerado la medicion del pH del aspirado gastrico para verificar su
colocacion, la toma de una radiografia abdominal para interpretar el sitio de
colocacion de la sonda, sin olvidar que la colocacion correcta implica la medicién
precisa de la longitud del tubo que se insertard en el paciente (33). Ademas, las
malas practicas en la manipulacioén de la sonda y los alimentos pueden causar una
contaminacion del alimento, concentracion incorrecta del alimento, intolerancia,
aspiracion o descompensacion metabdlica. La Agencia Nacional de Seguridad del
Paciente de Inglaterra en 2011 inform6 21 muertes y 79 casos de dafio como
resultado de la alimentacion en los pulmones a través de SNG mal colocadas (37).
Las indicaciones para la colocacion de sonda nasoyeyunal incluyen: reflujo
gastroesofagico severo, atonia gastrica o gastroparesia con alto riesgo de
broncoaspiracién, vaciamiento lento (pacientes con SNG que provoca 2 episodios

de retencion géastrica en 4 horas a pesar del tratamiento con procinéticos) (38).

1.5. CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida se define como un constructo multidimensional que incluye
aspectos fisicos, sociales, emocionales, cognitivos y conductuales, del bienestar y
el funcionamiento tal como lo ven el paciente o los observadores. Refleja la
percepcion subjetiva de la salud. Las medidas de calidad de vida relacionadas con
salud (CVRS) raramente se aplican en el contexto de la practica pediatrica.
Actualmente se han desarrollado instrumentos listos para su implementacion en la
determinacion de la calidad de vida. Las medidas deben ser apropiadas para la edad
y centradas en el nifio, preferiblemente tener en cuenta la autoevaluacion y deben
ser utilizables independientemente del estado de salud o estrato social/cultural,
deben incluir aspectos tanto positivos como negativos de los dominios mas
relevantes (por ejemplo: relaciones familiares/sociales, funcion fisica, entorno social

y entorno material).



TABLA 1. Instrumentos pediatricos de medida de la calidad de vida.

- Child Health Questionnaire (CHQ)
- KIDSCREEN

GENERICOS

DE CV
- Pediatric Quality of Life inventory (PedsQL)

- Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for Children (CP QolL-
Child)

- Caregiver Priorities and Child Health Index of Life with Disabilities
(CPCHILD)

- DISABKIDS- CP Module

ESPECIFICOS
PARA PCI

- Pediatric Quality of Life inventory Cerebral Palsy Module (PedsQL
CP-Module)

CV: Calidad de vida. PCI: Paralisis Cerebral Infantil. CP: Paralisis Cerebral

La CVRS se puede evaluar en cuatro niveles diferentes: genérico, crénico-genérico,
especifico de la condicidn y en un nivel especifico del tratamiento. Los instrumentos
genéricos representan una gama completa de condiciones de salud y se pueden
utilizar para informar sobre la CVRS independientemente del estado de salud del
individuo (39).

Las medidas de CVRS se pueden dividir en 2 categorias:

1.- medidas especificas de la enfermedad: mide los efectos de una enfermedad o
condicion especifica en la calidad de vida relacionada con salud, son mas sensibles
porgque detectan cambios clinicos especificos de la enfermedad. Se limitan a dicha
enfermedad y no pueden proporcionar datos comparativos entre grupos de
enfermedades y la poblacién general.

2.- medidas genéricas: se utilizan para recopilar datos de personas sanas y
enfermas (23). La educacién de los padres, ocupacién, estado civil, ingresos y
cobertura de seguro se asociaron con una calidad de vida reducida en nifios con
enfermedades crénicas. Por cada disminucién en el gradiente socioeconémico, hay
una reduccion proporcional de los resultados de salud en los nifios de edad escolar.
La salud de los padres afecta la salud y el bienestar general de los nifios con o sin

enfermedades cronicas (40).



La calidad de vida puede influir en las decisiones de tratamiento y facilita la
comunicacidon meédico-paciente. se han desarrollado instrumentos como
‘Resultados informados por el paciente” (PRO) para evaluar el bienestar vy
funcionamiento en situaciones clinicas o investigaciones médicas para incorporar
directamente la perspectiva de los pacientes. Debido al aumento exponencial de
afectaciones crénicas de salud en la infancia, la CVRS se vuelve mas importante
desde etapas tempranas.

Hasta la fecha se encuentran disponibles instrumentos genéricos de CVRS para
nifos y adolescentes como: PedsQL, DISABKIDS o KIDSCREEN, que se han
sometido a pruebas psicométricas rigurosas y se utilizan en encuestas de poblacién,
estudios clinicos y econdmicos de la salud, en la investigacion de servicios de salud
y en pediatria. Los instrumentos de CVRS se pueden utilizar como medidas de
resultados en poblaciones sanas y pacientes pediatricos en una variedad de
entornos, incluidas encuestas de salud de poblacién, investigacion clinica, practica
clinica y servicios de salud. Comprender los factores que contribuyen a la CVRS es
de gran importancia para orientar las estrategias y optimizar las intervenciones. Los
factores que influyen en la CVRS pueden diferir segun el diagnostico y gravedad de
la enfermedad. Las calificaciones de la CVRS varian segun el estado de salud, la
enfermedad y gravedad de la enfermedad, lo que dificulta la comparacién de las
calificaciones entre los estudios (39). Se han encontrado diferentes perspectivas de
los nifios y los padres con respecto a CVRS. Las percepciones de los nifios se basan
en experiencias personales subjetivas con respecto a los sintomas. La vision de los
padres es mas indirecta y se basa en sus observaciones externas, ademas, los
padres suelen estar mejor informados sobre el tratamiento y prondstico, y perciben
las consecuencias negativas de la patologia mas que los propios hijos, aunado a la
influencia que pudiera existir por la propia carga del cuidador sobre si mismo, su

bienestar propio y otras preocupantes (41).

PedsOL

Se han desarrollado criterios para considerar la percepcién de CVRS en personas

sanas y aquellas que padecen una enfermedad. El inventario PedsQL fue construido



con flexibilidad, validez y confiabilidad para usarlo en poblaciones diversas,
independientemente de la edad, enfermedad y tipo de tratamiento. Dependiendo de
la naturaleza, curso de la enfermedad, pueden tener efecto en distintas areas de la
salud: fisicas, emocionales y sociales que dan lugar a alteraciones en la dinamica
individual, familiar y social.
Es un instrumento modular para medir calidad de vida relacionada con salud. Las
escalas basicas genéricas son multidimensionales, de autoinforme e informe de los
padres, desarrollada como la medida basica genérica que se integrara con los
modulos especificos de enfermedades. Se componen de formatos paralelos de
autoinforme de nifios de 5 aflos en adelante y formatos de informe de los padres
desde el primer mes de vida hasta los 18 afios. Evalla la percepcion sobre la CVRS
de los pacientes.
La escala basica genérica de PedsQL 4.0 es una escala multidimensional de 23
items aplicables a poblaciones escolares y comunidades sanas, asi como
poblaciones pediatricas con afecciones agudas y crénicas, disefiada para medir
CVRS genérica que incluye 4 subescalas:

- Funcionamiento fisico 8 items

- Funcionamiento emocional 5 items

- Funcionamiento social 5 items

- Funcionamiento escolar 5 items

Las subescalas se pueden sumar en puntajes de escalas totales y puntajes de
resumen psicosocial. Para mejorar la interpretabilidad de las puntuaciones, los
elementos de la escala Likert de 0 a 5 puntos se invirtieron y se convirtieron en una
escala de 0-100 donde las puntuaciones mas altas indican una mejor CVRS 0 =
nunca, 1= casi nunca 2= regularmente 3= casi siempre 4= siempre (41), (42), (43).
Existe evidencia respecto a la encuesta PedsQL, la cual puede ser aplicada en
poblaciones de bajos recursos y es capaz de discriminar adecuadamente entre
nifios sanos y enfermos. Las respuestas de los padres debieron referirse a un mes
previo a la administracion de la encuesta (44).

Los médulos especificos de la enfermedad pueden mejorar la sensibilidad de

medicion para los dominios de salud cronica (43).



En los pacientes oncologicos, los niveles de satisfaccion con respecto a sus
habilidades fisicas parecian estar en relacién con el grado de participaciéon logrado
en las actividades deseadas. Se busca mantener el funcionamiento fisico anhelado
para participar en actividades, experimentar un nuevo nivel de intimidad con
familiares y amigos ya que se sienten aislados y solos, y desatollar positividad ante
la ira, tristeza y preocupaciones (45). Los pacientes oncologicos desnutridos
reportaron puntuaciones significativamente mas bajas en comparacion con nifios
bien nutridos. La pérdida de peso se asocid con puntiaciones mas bajas en el
funcionamiento fisico y emocional con 1.33 puntos menos. El funcionamiento social
deteriorado fue explicado por dolor, nausea y fatiga, afectando su capacidad de
participar plenamente en actividades fisicas y sociales. Ademas, se identifica CVRS
mas baja en todos los pacientes oncoldgicos durante la fase intensiva del

tratamiento y 6 semanas después del diagndstico. (41).

e 2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La Asociacion Americana de Nutricion Enteral y Parenteral (ASPEN), ha identificado
que los pacientes con desnutricion crénica tienen secuelas fisicas, psicologicas,
sociales y cognoscitivas que pueden prevenirse. La desnutricion genera
alteraciones en la capacidad de memoria, agotamiento fisico, alteraciones en el
sistema inmunoldgico que intervienen en la percepcion de la “CALIDAD DE VIDA”.
La colocacion de sonda es un tratamiento para proporcionar alimentacion enteral en
pacientes pediatricos con dificultades de alimentacién con el objetivo de mejorar el
estado nutricional y la calidad de vida relacionada con la salud. El uso de sondas de
nutricion enteral incluye a pacientes con déficits neuroldgicos, disfagia orofaringea,
retraso en el crecimiento y enfermedades cronicas que condicionan desnutricion
cronica de intensidad moderada a grave. Si bien sabemos que el uso de sondas
nasogastricas como apoyo nutricional no es un método inocuo, consideramos que
basados en el riesgo/beneficio a largo plazo para los pacientes con desnutricion
cronica moderada-grave, especialmente aquellos con alteraciones en la mecénica
de la deglucién, aunados a una adecuada capacitacion a los padres, podremos

obtener mejores resultados en la calidad de vida de los pacientes y sus familias.



e 3. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢La colocacion de sonda nasogastrica como apoyo al soporte nutricional en
pacientes del HIMFG con desnutricién cronica moderada-grave mejorara la calidad

de vida de los pacientes y sus familias después de 3 meses de manejo domiciliario?

e 4. JUSTIFICACION

El Hospital Infantil de México Federico Gomez es un centro de referencia a nivel
nacional donde, médicos generales y especialistas en pediatria refieren afio con
afio a nifios con padecimientos neuroldgicos, alteraciones en la mecanica de la
deglucion y sindrome de desnutricibn moderada-grave. Al tratarse de un centro de
referencia, nos hace posible acceder a un numero significativo de pacientes con
estas alteraciones, permitiéndonos proponer alternativas para la mejora de su
estado basal y dar seguimiento nutricional adecuado. De esta manera poder
contribuir a otros centros especializados en salud a optar por técnicas de nutricion
enteral como soporte nutricional basados en el constructo denominado como
“calidad de vida”. En nuestro medio, la desnutricidon cronica de intensidad moderada-
grave forma parte de un conjunto de patologias que estan presentes en un solo
paciente, permitiéndonos demostrar que la intervencion en el estado nutricional del

paciente generara beneficios a largo plazo para los pacientes y sus familias.

e 5. HIPOTESIS

El uso de sonda de nutricién enteral domiciliaria mejorara la calidad de
vida de las familias y los pacientes con desnutricion cronica de
intensidad moderada o grave en un 20% después de 3 meses de

intervencion.



e 6. OBJETIVOS

OBJETIVOS GENERALES

- ldentificar si el uso de sonda de nutricion enteral domiciliaria en pacientes de
Hospital Infantil de México Federico Gémez con desnutricibn moderada-
grave mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias después de 3
meses de manejo domiciliario

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Identificar el estado nutricio de los pacientes que acuden a la clinica de
nutricion enteral y requieren de intervencion nutricional con sonda
nasogastrica.

- Medir calidad de vida con el cuestionario PedsQL al inicio de la intervencion
nutricional

- Establecer un plan de intervenciéon nutricional por sonda nasogastrica en
domicilio.

- Medir calidad de vida después de 3 meses de intervencion.

Il-  METODOS

Se planed un estudio prospectivo y longitudinal para conocer el CVRS de nifios
entre 1 mes a 18 afios que acudian a la consulta de seguimiento médico en el
Hospital Infantil de México Federico Gomez durante el periodo del 1 de enero de
2022 al 30 de septiembre del 2022 con diagndsticos de desnutricion cronica
moderada o grave y/o alteraciones de la mecanica de la deglucion.
Integrandose

- Nifios con diagnostico de desnutricibn moderada y grave de cualquier

etiologia que requirieran nutricion enteral

- Niflos con alteraciones de la mecanica de la deglucion.

Para la medicién de la CVRS se utiliz6 el cuestionario PedsQL con previa
autorizacion de los autores (Mapi Research Institute). Todos los procedimientos
fueron aprobados por el comité de ética del hospital.

A los tutores se les aplico el cuestionario PedsQL en idioma espariol para México
en las versiones apropiadas para nifios de las edades establecidas, y en casos



especiales se aplicé el cuestionario PedsQL en espafiol validado para México para
pardlisis cerebral infantil para tutores. Las respuestas fueron codificadas en una
escala de 5 (puntos 0= nunca; 1 = casi nunca; 2= a veces; 3 = frecuentemente; 4 =
casi siempre). Posteriormente codificadas de forma inversa y transformadas
linealmente a una escala de 0-100 (0 =100: 1=75; 2 = 50; 3 = 25; 4 = 0) de modo
que una puntuacion alta signifique mejor CVRS (calidad de vida relacionada con
salud). Los médulos PedsQL examinaron los aspectos de la esfera fisica,
emocional, social y rendimiento escolar explorados de manera genérica. Los
modulos PedsQL en su presentacion de Paralisis Cerebral, se codifican en 7
rubros que incluyen las 4 esferas evaluadas en el médulo genérico. Esta medida,
que es de facil acceso al publico en general, que representa un gasto menor
comparado con otras medidas nutricionales y que con adecuada capacitacion al
padre o tutor a cargo del paciente se puede considerar como una medida eficaz y
accesible para todo tipo de poblacion. Las diferencias en la CVRS se estimaron
mediante andlisis de covarianza para valorar el efecto de las variables respecto al
peso corporal, sexo del nifio, peso para la talla, estado funcional, estado
nutricional. Las indicaciones para colocacidén de sonda nasogastrica incluyeron:
rechazo de los padres a colocacién de gastrostomia, necesidad de alimentacion
enteral a corto plazo, soporte nutricional breve previo a realizacién de
gastrostomia y documentacion por foniatria de alteraciones en la mecanica
deglutoria que comprometen el estado fisico del paciente.

Registramos los datos correspondientes a las variantes 2 veces, la primera antes
de la intervencion y la segunda, 3 meses posterior a la colocacion de la sonda
nasogastrica, en ambos momentos se catalogo el estado nutricional y se
implemento el cuestionario correspondiente a la calidad de vida. Para los
pacientes de 1 mes a 2 afios se utilizaron las tablas de crecimiento especificas
para peso Yy talla correspondientes a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).
Para los pacientes de 2 afios a 18 afos se utilizé puntuacion Z e IMC para la

medicion del estado nutricional.



1. TEMPORALIDAD
Se busca reclutar a la mayor cantidad de pacientes del HIMFG candidatos a
colocacién de nutricion enteral a través de sonda nasogastrica de larga
permanencia en un periodo que abarca desde 01.01.2022 a 30.09.2022.
1.1* DISENO.

- Tipo de estudio: Longitudinal

- Cronologia: Prospectivo

- Andlisis: Cohorte

1.2* POBLACION DE ESTUDIO: Pacientes del Hospital Infantil de México “Federico
Gomez” entre 1 mes a 18 afios que acudan a la consulta externa del servicio de
Gastroenterologia con diagnéstico de desnutricion cronica agudizada de intensidad
moderada o grave de cualquier etiologia, con especial énfasis en aquellos con
alteraciones neuroldgicas y de la mecénica de la deglucion que requieran colocacion

de nutricién enteral a través de sonda nasogastrica

1.2.1Criterios de inclusion

- Pacientes con diagnostico de desnutricion cronica moderada-grave entre 1
mes a 18 aflos que acudan a la consulta externa del servicio de
Gastroenterologia y Nutricién del HIMFG

- Pacientes con alteraciones en la mecanica de la deglucién

- Pacientes que acepten la colocacién de sonda nasogastrica como método de

nutricion enteral

1.2.2 Criterios de exclusion

- Pacientes con menos de 1 mes transcurrido desde la ultima hospitalizacion.

1.2.3 Criterios de eliminacién

- Pacientes que abandonen el tratamiento antes de 3 meses

- Muerte del paciente



1.3* TAMANO DE LA MUESTRA: Esperamos reclutar al menos 80 pacientes de la
consulta externa de Gastroenterologia denominada “Nutricion enteral” la cual esta
enfocada en los pacientes que requieren de estas medidas para mejorar el estado
nutricional, teniendo en cuenta la afluencia media de aproximadamente 50

pacientes a la semana a esta consulta.

- PLAN DE ANALISIS ESTADISTICO

Se investigara la CVRS media en todos los subdominios de la evaluacion de la
CVRS y los subdominios relacionados con desnutricion.

Las variables asociadas a CVRS fueron:

0-2 afios—salud fisica y actividades, estado emocional, actividades sociales,
actividades escolares, bienestar.

2-4 afos—actividades diarias, movimiento y equilibrio, dolor, fatiga, actividades
relacionadas con la comida

5-7 aflos—actividades diarias, actividades escolares, movimiento y equilibrio,
dolor, fatiga, actividades relacionadas con la comida, habla y comunicacion.
8-12 afos—actividades diarias, actividades escolares, movimiento y equilibrio,
dolor, fatiga, actividades relacionadas con la comida, habla y comunicacién,
13-18 aflos—actividades diarias, actividades escolares, movimiento y equilibrio,
dolor, fatiga, actividades relacionadas con la comida, habla.

Las variables asociadas a nutricion fueron: edad, sexo, peso, talla, talla para la
edad, peso para la talla, diagnostico de base, estado nutricional, estado funcional,

tipo de alimentacion.

IV.  VARIABLES

Variable a estudiar | Definicién Definicion Tipo de variable Unidad de
conceptual operacional medicién

Calidad de vida Conjunto de factores | Se obtendra de los | Cualitativa Puntuacién de O-
gue dan bienestar a | resultados del 100.

una persona en el | cuestionario
aspecto material o | PedsQL.

emocional




Estado nutricional | Estado de salud de | Se obtendra de la | Cuantitativa Desviaciones
una persona en | ficha de estandar.
relacion con los | identificacion  del
nutrientes de su | paciente al
régimen de | momento y al final
alimentacion. de la intervencion.

Tipo de | Forma en la que se | Se obtendra de la | Cualitativa Oral o enteral.

alimentacion lleva a cabo el | ficha de
proceso mediante el | identificacion  del
cual los seres vivos | paciente al
consumen momento y al final
diferentes tipos de | de la intervencion
alimentos.

Estado funcional Medicion de laforma | Se  obtendr& a | Cualitativa Puntuacién de O-
en que el paciente | partir del 100.
puede llevar a cabo | cuestionario
las tareas habituales | PedsQL
y las actividades
diarias.

Sexo Condicion organica | Se obtendran los | Cualitativa Masculino o]
gque distingue a los | datos de la ficha de femenino
individuos en | identificacion  del
masculino y | expediente clinico
femenino

Edad cronolégica | Tiempo transcurrido | Ficha de | Cuantitativa Edad en meses
desde el dia del | identificacion del
nacimiento hasta el | paciente al
final del estudio. momento de la

intervencion

Peso Medida resultante | Se obtendrd de la | Cuantitativa En kilogramos.
de la accion que | ficha de
ejerce la gravedad | identificacion del
terrestre sobre un | paciente al
cuerpo momento y al final

de la intervencion.
Talla Estatura de wuna | Se obtendrd de la | Cuantitativa En centimetros

persona medida
desde la planta del
pie hasta el vértice

de la cabeza

ficha de
identificacion  del
paciente al
momento y al final

de la intervencién




zPIT Reflejo del peso | Se obtendra de la | Cuantitativa En  desviaciones
corporal en | ficha de estandar
proporcion al | identificacion  del
crecimiento paciente al
alcanzado como | momento y al final
indicador de la | de laintervencion
situacion nutricional.

ZT/E Es la relacién entre | Se obtendra de la | Cuantitativa En  desviaciones
la talla obtenida en | ficha de estandar
un individuo | identificacion  del
determinado y la | paciente al
referencia para su | momento y al final
misma edad y sexo | de la intervencion

zP/E Refleja el peso | Se obtendra de la | Cuantitativa En  desviaciones
corporal en | ficha de estandar
proporcion al | identificacion  del
crecimiento paciente al
alcanzado en | momento y al final
longitud. de la intervencion

V. RESULTADOS

Se hizo un muestreo aleatorio de las consultas del servicio de Gastroenterologia y
Nutricién, del 1 de enero de 2022 al 30 de septiembre de 2022. Se lograron
identificar 25 pacientes con necesidad de sonda nasogastrica para necesidad de
nutricion enteral. Se seleccionaron a 18 pacientes que cumplieron con los criterios
de inclusion a este estudio.

En un lapso de 9 meses (enero 2022- septiembre 2022) 19 pacientes fueron
candidatos, segun nuestros criterios de inclusion, a colocacion de SNG como
método de alimentacion enteral. El 100% de los padres de los pacientes, aceptaron
participar en el estudio. 9 pacientes eran mujeres y 10 pacientes varones. La media
de edad fue de 12.6 meses y la mediana 45 meses, el rango de edad fue de 2 meses
a 189 meses de edad, sin diferencias estadisticas entre grupos etarios. Los 19
pacientes tenian uno o mas diagndsticos independientemente del diagndstico de
desnutricidn, 9 tenian diagndstico de paralisis cerebral infantil. Se coloco un sistema

de sonda de nutricion enteral de medidas especificas para cada grupo etario.



Tabla 1. Descripcion de las caracteristicas demograficas de los nifios con
desnutricion cronica agudizada de intensidad moderada o grave que requirieron

sonda nasogastrica para nutricion enteral. N = 18.

Media DE Rangos
Peso (kg) 7.2 9.3 25-46.6
Edad (meses) 12.6 56. 2-189
Talla (cm) 83.6 27.9 52 — 145
ZP/E -5.25 35 (-0.6) — (-13)
ZT/IE 2.3 1.4 (-2.1) - (-5.8)
ZPIT -3.68 5.1 (-2.6) — (-11.9)

La ganancia ponderal promedio fue de 800gr en los 3 meses de la intervencién. Un
Unico operador realizé las entrevistas personalmente (MFMA), corroborando los
datos obtenidos del expediente clinico, tomando el consentimiento informado y
presentando la encuesta al tutor correspondiente para su cumplimiento. Se
encuestaron 19 padres (100%), de los cuales el 18 (94.5%) pudieron completar el
estudio. 1 paciente no completo el estudio por fallecimiento, ningin paciente dejo la
alimentacion por sonda

Al final del estudio, el 94.5 % de pacientes habia recibido alimentacion por sonda
durante mas de 3 meses. Ningun paciente reportd efectos adversos asociados a la
colocacion o utilizacion de sonda nasogastrica.

Se identifico una mejora en el puntaje de calidad de vida en 15 pacientes, que
representan el 83.6% y sin mejoria en 3 pacientes, que representan el 16.6% (ver
tabla 2). Ademas, se encontr6 una relacion significativa entre la colocacion de sonda
nasogastrica como soporte nutricional enteral y mejora de 27 a 38, lo cual
representa un cambio de 40% de mejora en el incremento del puntaje de calidad de

vida después de 3 meses de intervencion que es estadisticamente significativo.



TABLA 2. Puntaje de calidad de vida (PedsQL) en pacientes pediatricos con
desnutricion cronico agudizada de intensidad moderada o grave previo y posterior
a la colocacion de SNG (n= 18).

PRE SONDA POST SONDA
X DE X DE Significancia*

Funcionamiento 22.1 7.3 20.5 7.6 0.37
fisico
Sintomas fisicos 15.2 3.7 14 3.7 0.10
Funcionamiento 13.6 73 12.3 5.6 0.22
emocional
Funcionamiento 10.7 4.9 9.8 45 0.07
social
Funcionamiento 10.9 48 11 5.8 0.57
cognitivo
Actividades
relacionadas 19.5 0.7 13 8.4 0.5
con la comida
Habla y ., 14 2.8 14 2.8 1
comunicacién
TOTAL 27.5 21.3 38.5 28.3 0.0015

*Prueba T de Student pareada para una sola cola, significancia, se muestra como p

VI. DISCUSION

¢Por qué tienen mejor puntaje al final de la intervencion?

El hallazgo mas significativo fue un aumento en la calidad de vida relacionada con
salud de 40%, que representa 20 por ciento mas, del 20% estimado posterior a la
colocacion de una sonda nasogastrica como método alternativo de nutricién enteral.
Con estas comparaciones de puntaje de calidad de vida pudimos encontrar que 15
de los 18 pacientes incluidos en el estudio tuvieron una mejora en su puntaje. Se
identificé una paciente con desnutricion cronica agudizada de intensidad grave con
los puntajes de z score mas graves de todo el grupo de estudio. A pesar de dichos
puntajes, la paciente tuvo mejoria significativa en el puntaje de calidad de vida, dicha
mejoria pudo ser debida a la patologia de base de la paciente, una hemorragia
intracraneana de etiologia no determinada en una paciente previamente sana.
Posterior a una larga estancia hospitalaria la paciente acufié ademas el diagnéstico
de “desnutricidn”, la cual posterior a las intervenciones realizadas y varios meses

posteriores a su egreso, logré una mejora considerable de las funciones y del estado



nutricional a pesar de sus z scores de peso/talla y talla/edad que se encontraban
por debajo de lo normal. Se identificé una mejora notoria de la calidad de vida
posterior a la intervencion. Consideramos que la mejora en el puntaje posterior se
debid a un conjunto de situaciones:

1. el aporte nutricio necesario, (el cual fue garantizado por la dieta a través

de sonda nasogastrica), que contribuyé a

2. El crecimiento ponderal de manera persistente, y que en conjunto

contribuyeron a

3. Un mejor desarrollo cognitivo y social, a la mejora de las capacidades con

las que ya contaban los pacientes y al desarrollo de nuevas habilidades que

se encontraban detenidas debido al gran deterioro nutricional.
Al contar con un medio por el cual administrar la cantidad de nutrientes deseados
en las proporciones adecuadas, pudimos asegurar que los pacientes consumieran
las kilocalorias necesarias para favorecer su crecimiento fisico y estimular su
maduracion cerebral. Facilitar la manera en se alimento a estos pacientes disminuyo
el tiempo invertido en cada alimentacién, permitiendo que los pacientes se
incorporasen al rol familiar al momento de la alimentacion.
De los 3 pacientes en los que no se documentd mejora identificamos que 2 de ellos
estaban dentro de los tres peores puntajes de talla/edad y peso/talla de todo el
grupo de estudio, lo cual les confiere un factor de riesgo adicional previo a las
intervenciones. Ademas, estos 3 pacientes contaban con los diagndsticos
neurolégicos mas graves tales como “sindrome de Lennox-Gastaut” y “Sindrome de
West”, para los cuales se ha documentado, por la gravedad y persistencia de sus
sintomas, una pobre esperanza y calidad de vida. Resultaria importante definir a
largo plazo que tanto pudieron estos pacientes beneficiarse de nuestras
intervenciones, y hasta que momento podriamos identificar que, a pesar del
esfuerzo realizado en ellos, la respuesta no serd la esperada, futuras
investigaciones y seguimiento de estos pacientes podrian contribuir a resolver estas

interrogantes.

¢, Qué tanto mejoran?



En cuanto al peso, se identificé una mejora del promedio de 10.0 a 10.8 kg, que
representa un aumento en el 8% del peso de manera global. La talla se identificd
una mejora de 90.5 a 92.2 cm que representa el 1.8% sobre la talla global. Con
respecto al z score de peso para la talla hubo una mejora de -6.15 a -4.57 que
representa el 25.6%. No se identificO mejora en la talla para la edad, con un z score
de -3.2 a -3.7 ni en indice de masa corporal de -4.96 a -5.39. El z score de peso
para la edad se mantuvo en -6.4. Con los datos previos podemos comentar que, en
este grupo de pacientes, una ganancia ponderal del 8% y de 1.8% de talla, fue
significativa estimando una mejora del 25% del peso para la talla, no asi para talla
para la edad. Concluyendo que, en la recuperacion del estado nutricional, los
primeros cambios documentados estaran orientados de manera inicial a la ganancia
de peso (representada como peso y peso para la talla) y posteriormente a la
ganancia progresiva de la talla (representada como talla y talla para la edad), siendo
mas notorio un aumento del peso con respecto a la talla. El peso para la edad no
mostré cambios significativos, lo que indica que, durante el tiempo de intervencion
los pacientes siguieron ganando peso de manera persistente, lo que no generé
cambios en su puntaje global. El indice de masa corporal no fue un marcador
confiable, al tratarse de un grupo heterogéneo, con algunos pacientes menores de
2 afios, en quienes el IMC no es utilizable para la valoracion del estado nutricional,
no asi en mayores de 2 afos. Se realizaron las diferencias entre grupos etarios,
encontrandose 14 pacientes mayores de 2 afios, con un z score con mejora en el
puntaje de -6.1 a -5.7 que representa una mejora del 7% del IMC en este grupo
especifico de pacientes. Concluimos que, a pesar de no identificarse una mejora en
el IMC de manera global, si logramos identificar una mejora en un grupo aislado,

para quienes el IMC es un marcador mas confiable para valorar el estado nutricional.

¢La mejora esta asociada a la ganancia de peso?

Con los datos obtenidos podemos documentar que la mejora en los puntajes de
calidad de vida esta relacionada con la ganancia ponderal. De los 15 pacientes
identificados con mejora en los puntajes de calidad de vida, 14 (93.3%), tuvieron

ganancia de peso durante los 3 meses de intervencién y 10 (66.6%) de ellos una



mejora en el z score de peso para la talla o IMC segun el grupo etario. Lo cual
sugiere que la ganancia ponderal (representada como peso y peso para la talla o
IMC) es un factor importante para la ganancia de puntaje de calidad de vida. Para
los padres, la ganancia ponderal posterior a la colocacion de la sonda nasogastrica
fue un dato indirecto para una mejora en el estado nutricional. El peso represento
uno de los factores que intervinieron en la mejora de la calidad de vida. Los
familiares de los pacientes refirieron sentirse “mas tranquilos” al notar que sus
pacientes estaban ganando peso posterior al inicio de alimentacién por sonda

nasogastrica, lo cual los incentivaba a continuar con dicha intervencion.

Se realiz6 un estudio en poblacion pediatrica entre 1 mes a 18 afios de 2003 a 2017
cuyo objetivo fue la prevencién de desnutricion y aspiracién de alimentos en nifios
con problemas neurologicos cronicos, recomendando la nutricion enteral como

método de alimentacion (34).

En otro estudio, se colocaron 84 sondas en pacientes con deterioro cognitivo severo
gque ademas tenian alteraciones de la mecanica de la deglucion y desnutricion
cronica. Posterior a la intervencion, se observo una mejora progresiva del estado
nutricional en 29 pacientes, 11 mantuvieron el mismo percentil y disminuy6 (en un
porcentaje no especificado) la ocurrencia de infecciones respiratorias y necesidad
de hospitalizacion. Al final del estudio, 90% de los padres estaban completamente
satisfechos con la colocacion de la sonda nasogastrica al encontrarse una mejora
progresiva en el peso y talla (28), confirmando que una mejora en el peso genera
mayor satisfaccion a los padres en respuesta a la intervencion realizada, muy similar

al 83.6% recolectado en nuestro analisis.

Ademas, en un estudio realizado en neonatos en un solo centro hospitalario de 2004
a 2013, se compararon los pesos diarios en recién nacidos a los 14 y 30 dias
posterior a la colocacion de sonda nasogastrica en 327 pacientes. El uso de sonda
no se asocio con una mejora del aumento de peso diario a corto plazo, ya que solo

lograron documentar ganancias de 18 gr por dia vs 28gr por dia en el control,



ligeramente menor al crecimiento promedio esperado en un recién nacido sano.
Ademas, se observo un retraso de 2 semanas en aumentar de peso al ritmo
observado en pacientes que no estan hospitalizados. La colocacion de la sonda no
se asocio con una mejora en la ganancia de peso a corto plazo, pero si con el

mantenimiento de la ganancia ponderal (46).

Finalmente, se realizé un estudio en 54 pacientes con pardlisis cerebral infantil que
fueron alimentados via oral vs colocacién de sonda nasogastrica, se documento6 un
empeoramiento del estado nutricional en 24% de los pacientes con ingesta via oral
a pesar de tener un mayor contenido de fibra y proteinas que los alimentados con
sonda nasogastrica, sugiriendo la posibilidad de que a pesar de tener un mejor
contenido energético, el consumo de alimentos via oral genera un mayor gasto
energético para los pacientes, evitando ver reflejado este aumento del contenido
energético en la ganancia ponderal, y que por lo tanto, los pacientes alimentados
por sonda nasogastrica utilizan esa energia para la mejora de su estado nutricional
(30).

¢Cual es la opinion de los padres?

Las opiniones de los padres son muy variadas respecto a este nuevo método de
alimentacion y fueron muy cambiantes a lo largo del estudio. De manera inicial, gran
parte de ellos refirieron no sentirse seguros de autorizar la colocaciéon de la sonda
nasogastrica para alimentar a sus pacientes. Consideraban que se trataba de un
método invasivo, poco estético y traumatico, ademas de tratarse de algo a lo que
‘no estaban acostumbrados”. A pesar de sus inquietudes e inseguridades y
posterior a comentarse los posibles beneficios a largo plazo respecto a la calidad
de vida tanto del paciente como del resto de los integrantes de la familia, aceptaron
la colocacion de la sonda y se capacitaron en la colocacion, la forma de alimentacion
y el lavado de la misma. Tres meses posteriores al inicio, algunos padres refirieron
que, a pesar de temerle al uso de la sonda de manera inicial, el uso y manipulacién
de la sonda no resultaron complejos, que el desperdicio de alimento se eliminé al

verse garantizado su paso por la sonda nasogastrica, evitando ademas tiempos



excesivos durante la alimentacion. Finalmente, comentaron que eventualmente los
integrantes de las familias lograron familiarizarse con la presencia de la sonda
nasogastrica y que los resultados observados en este corto periodo de tiempo

fueron significativos para ellos.

Se realiz6 un estudio para nifios con problemas de alimentacién y sus padres. Se
evalu6 5 meses posterior a la colocacion de una sonda nasogastrica, como la
colocacion influy6 en la comunicacién y satisfaccion entre padres e hijos durante las
comidas, asi como la duraciéon de la comida, la ingesta oral, vomitos y crecimiento.
Se dio seguimiento 6 y 18 meses posteriores a la colocacién de la sonda a 58 nifios,
de los cuales 39 tenia deterioro neuroldgico. La satisfaccion de los nifios, de los
padres, y la comunicacién entre padres e hijos durante las comidas mejoraron a lo
largo de 18 meses (p <0.001). La ingesta aumenté 49% y el peso para la talla
aumento6 55% (47).

Diversos estudios concluyen que en los pacientes pediatricos, las enfermedades
neurolégicas, especialmente la paralisis cerebral infantil y retraso global del
desarrollo, seguidas de enfermedades del tracto digestivo, son las patologias mas
frecuentes que requieren nutricion enteral por tiempos prolongados. Ademas, se ha
documentado una mejora de la calidad de vida si la intervencién se realiza de
manera temprana e identificando que el grado de deterioro neurolégico en estos
pacientes es inversamente proporcional a la calidad de vida y al estado nutricional.
Se publicd en 2007 un estudio realizado de 1987-2002 en pacientes con paralisis
cerebral infantil utilizando el peso y la talla como referencia. Se hizo un catch up de
24,920 pacientes, se formaron 5 grupos dependientes de las habilidades de los
pacientes. En el grupo 4 se colocaron a los pacientes eran alimentados via oral y
en el grupo 5 a los pacientes que portaban sonda de alimentacién enteral. Al inicio,
los pacientes del grupo 5 tenian una media de peso entre 2 a 5 kg mayor que el
grupo 4. En un periodo de 2 afios de seguimiento, ademas tuvieron un mayor

crecimiento lineal (el cual no fue especificado) (29).



¢Es posible recomendar a otros pediatras que coloquen sondas para sus
pacientes? ¢a las autoridades de salud?

Posterior a la intervencién se identificd una mejora en el promedio entre encuestas
de calidad de vida pre vs post colocacion de una sonda nasogastrica en un periodo
de 3 meses de 22.2% y una mejora global del 40% de la calidad de vida 3 meses
posteriores, con una significancia previamente comentada en 0.0015.
Consideramos que colocar una sonda nasogastrica como método alternativo de
nutricion enteral si resulta recomendable. La decision o no de dicha intervencion,
debe ser responsabilidad del personal de salud, y como tal, deben conocer las
implicaciones y los beneficios de la colocacién de la misma al tratarse de un método
minimamente invasivo y no inocuo. Ademas, debe realizarse un adecuado
escrutinio de pacientes que cumplan con criterios e indicaciones para colocar una
sonda nasogastrica. Es posible recomendar el uso de sonda nasogastrica como
método de nutricion enteral en aquellos pacientes que requieran una intervencion
eficiente y que consideremos que pudieran beneficiarse con la colocacion de la
sonda, tales como: 1. Aquellos con alteraciones de la mecanica de la deglucion,
entre los cuales destacan multiples pacientes con paralisis cerebral infantil en sus
multiples modalidades y 2. Otras patologias crénicas en las que se requiera un
menor consumo de energia por parte del paciente a la hora de alimentarse y
fomentar el uso mas eficientemente de energia para otras funciones. Previo a la
intervencion, los pacientes se encontraban con dificultades para la alimentacion con
tiempos demasiado prolongados para completar el alimento, causales de
empeoramiento de la calidad de vida de la familia, resultando en frustracion por
parte de los cuidadores a la hora de alimentar a sus pacientes. Ademas de lo
estresante que podia resultarles dicha tarea, la omisién de hasta el 50% de la toma,
la intolerancia a ciertas consistencias de alimentos que ocasionaban tos y dificultad
respiratoria durante la alimentacion, fueron motivo de preocupacion de los padres
por miedo al atragantamiento.

La edad no resultd ser un factor negativo en estos pacientes, ya que algunos de
ellos, en quienes se instaurd esta intervencion en la adolescencia. Se logré una

mejora en ganancia ponderal y de las funciones cognitivas y sociales, por lo que, en



este estudio, la edad no fue un factor determinante de mejora o no de la calidad de
vida.

Se realiz6 un estudio de 2004 a 2011 cuyo objetivo fue evaluar la calidad de vida
relacionada con salud en nifios con dificultades graves para la alimentacion, se
incluyeron 128 pacientes en quienes se colocé sonda de gastrostomia como método
de alimentacion enteral y se evalué calidad de vida con PedsQL 4.0, se dio
seguimiento durante 4 afios identificando un puntaje menor en la calidad de vida de
pacientes con deterioro neurolégico con respecto a nifios sin alteraciones
neurologicas (42). En este estudio, la intervencion tardia fue determinante en la
adaptacion de los padres a la intervencion y su calificacion a la calidad de vida, por

lo que estudios més detallados deberan realizarse.

VIl. CONCLUSIONES

Con lo anteriormente comentado podemos concluir que el uso de sonda
nasogastrica como método alternativo de nutricibn enteral es una estrategia
adecuada en pacientes con alteraciones de la mecanica de la deglucion,
alteraciones neurolégicas y aquellos pacientes con patologias cronicas de cualquier
etiologia que ademas tengan desnutricion cronica, por lo tanto, podemos
recomendar su uso en estas situaciones especiales. El uso de la sonda nasogastrica
mejord considerablemente la calidad de vida de los pacientes y de sus familias a lo
largo de 3 meses de intervencion, quedando pendiente considerar si estos
resultados se multiplican con el uso persistente y prolongado de dicha intervencion,
mas estudios especializados deberan realizarse para concluir su eficacia a largo
plazo. La calidad de vida relacionada con salud, que pocas veces es evaluada en
los pacientes cronicos que acuden a diversas instituciones, debera ser tomada con
mayor y mejor consideracion para asi, ofrecer de manera integral, una atencion en

salud.
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X.  LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Dentro de las limitaciones nos encontramos con menor poblacion de la esperada
para realizar el estudio, considerando que para generar un resultado que fuera mas
universal debimos tener una muestra mayor de pacientes con mayor diversidad de
diagnésticos y patologias. Tampoco conocemos la evolucion en calidad de vida en
los pacientes eutroficos (con disfagia y riesgo de desnutricidn), ni de los nifios con
desnutricion leve. Ademas, el tiempo disponible para investigar un problema (catch
up de pacientes) al tratarse de un estudio prospectivo que necesitaba de nuestra
completa atencién para el reclutamiento y asi tener una medicién adecuada de los
resultados interfiri en las opiniones y comentarios realizados por los padres acerca
del avance en sus pacientes, pudiendo quedar ademdas, comentarios negativos

hacia la intervencion.



ANEXOS

BASE DE DATOS
# Paciente MOMERE

REGISTRO EDAD SEXO 'DIAGNOSTICO FECHA CATCH L ESTADD MUTRICIONE TIPO DE ALIMENTACIO ESTADD FUNCIOMAL PESO. TALLA zPYT. =TIE
1

zPIE  Fisico1 Escolar1 Sociall i Puntajel

o -l @R L

3

10

1

=

13

4

15

B

I

13

13

20

DIAGHOSTICOS 1= PCI 2= RGO 3= SIC 4= DC SEXO =M 2=k TIPO DE ALIMEMTACION 1= ORAL 2= EMTERAL
1= Paraliziz cerebral infantil 1= MULER
2= Retrazo global del dezamalla 2= HOMEBRE
3= Sindrome de intestino corta
4= Desnutricidn crinica moderada
E= Desnutricidn crénica grave
B= Otras patologi as cronicas

BASE DE DATOS

# Paciente NOMEBRE FEGISTRO EDAD SEXO ' DIAGNOSTICO FECHA CATCH L ESTADD MUTRICIOME TIPO DE ALIMEMTACIO ESTADD FUNCIONAL PESDZE TALLAL zPITZ eTIEZ zPIE 2 Fisico 2 Escolar 2 Sosial 2 Puntsje 2

DIAGNOSTICOS 1= PCl 2= RGO 3= SIC 4= OC SEXO =M 2=+ TIPO DE ALIMENTACION 1= ORAL 2= ENTERAL
1= Paralisis cerebral infantil 1= MULIER

2= Retraso global del desarrollo 2= HOMERE

3= Sindrome de intestine corto

4= Deznutricidn crénica moderada

S= Deznutticidn crénica grave

B= Otras patologias cronicas



PedsQL"

Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica

Cuestonario para bebés

Spanish (Mexico)

REPORTE para PADRES DE BEBES (de entre 1y 12 meses)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para su hijo{a). Por favor diganos cuanto problema ha sido ésto para su
hijo(a) en el MES PASADO (un mes). Por favor enciems en un circulo la
respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre s un problema

Mo hay respuesias comectas o incomectas.
S5i Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.

En el MES PASADO {un mes), cudnto problema ha tenido su hijo(a) con ..

FUNCIONAMIENTO FisICO (problemas con...) = = e =
nunca | veces | frecuencia | siempre
1. Nivel de energia bajo 0 1 2 3 4
2. Dificultad para participar en juegos activos 0 1 2 3 4
3. Tener dolores o molestias 0 1 2 3 4
4. Sentirse cansado(a) 0 1 2 3 4
5. Estar desganado(a) 0 1 2 3 4
6. Descansar mucho 0 1 2 3 4
SinToMas Fisicos (problemas con...) = || = e = || =
nunca | veces | frecuencia | siempre
1. Tener gases 0 1 2 3 4
2. Tener reflujo después de comer 0 1 2 3 4
3. Dificultad para respirar 0 1 2 3 4
4. Sentirse mal del estomago 0 1 2 3 4
5. Dificultad para tragar 0 1 2 3 4
6. Estar constipado(a) 0 1 2 3 4
7. Tener un sarpullido 0 1 2 3 4
B. Tener diarrea 0 1 2 3 4
9. Tener silbidos en el pecho 0 1 2 3 4
10. Vomitar 0 1 2 3 4




FunclionAMIENTO EMOCIONAL (problemas con...) Munca | Casi |Algunas| Con | Casi
nunca WELES frecuencia SkEmpre
1. Sentirse asustado(a) o con miedo 0 1 2 3 4
2. Sentirse enojado(a) 0 1 2 3 4
3. Llorar o guejarse cuando lo(la) dejan solo(a) 0 1 2 3 4
4. Dificultad para caimarse cuando esta molesto{a) o 1 2 3 4
5. Dificultad para guedarse domido{a) 0 1 2 3 4
6. Llorar o quejarse cuando lo(la) acurrucan 0 1 2 3 4
7. Sentirse triste 0 1 2 3 4
&. Dificultad para ser calmado(a) cuando lo(la) levantan o 0 1 2 3 4
lofla) sostienen
9. Dificultad para dormir la mayor parte de la noche o 1 2 3 4
10.Llorar mucho 0 1 2 3 4
11. Sentirse malhumoradoia) o 1 2 3 4
12 Dificultad para domir siestas durante el dia 0 1 2 3 4
En el MES PASADC (un mes), cuanto problema ha tenido su hijofa) con ..
Munca Casi |Algunas Con Casi
FUNCIONAMIENTO SOCIAL {problemas con...) Il losies o e
1. Mo sonreirle a otras personas 0 1 2 3 4
2. Mo reirse cuando le hacen cosquillas 0 1 2 3 4
3. No mirar a la persona que |o(la) cuida a los ojos 0 1 2 3 4
4. Mo reirse cuando lo(la) acurmucan 0 1 2 3 4
Munca Casi  |Alpunas Con Casi
FUNCIONAMIENTD COGMITIVO (problemas con...) [Casi | Alauna o e
1. Mo imitar las acciones de la persona que lofla) cuida 0 1 7 3 4
2. Mo imitar las expresiones faciales de la persona que
. 0 1 2 3 4
lofla) cuida
3. Mo imitar los sonidos de la persona que lofla) cuida 0 1 2 3 4
4. Mo poder fijar su atencion en objetos 0 1 7 3 4




PedsQL"

Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica

Cuestonario para bebeés

Spanish (Mexico)

REPORTE PARA PADRES de BEBES (de entre 13 y 24 meses)

INSTRUCCIONES

respuesta:

No hay respuestas correctas o incomrectas.

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
J si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

3i Ud. no entiende una prequnta, por favor pida ayuda.

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para su hijo{a). Por favor diganos cudnto problema ha sido ésto para su
hijo{a) en el MES PASADO (un mes). Por favor encieme en un circulo la

En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijofa) con

FUNCIONAMIENTO FisSICO (problemas con...) S = ==
nunca | veces | frecuencia |siempre
1. Nivel de energia bajo 0 1 2 3 4
2. Dificultad para participar en juegos activos 0 1 2 3 4
3. Tener dolores o molestias 0 1 2 3 4
4. Sentirse cansado(a) 0 1 2 3 4
5. Estar desganadoia) 0 1 2 3 4
6. Descansar mucho 0 1 2 3 4
7. Sentirse muy cansado(a) para jugar 0 1 2 3 4
8. Dificultad para caminar 0 1 2 3 4
9. Dificultad para correr una distancia corta sin caerse 0 1 2 3 4
SinToMAS Fisicos (problemas con...) = e [
nunca | veces | frecuencia |siempre
1. Tener gases 0 1 2 3 4
2. Tener refluje después de comer 0 1 2 3 4
3. Dificultad para respirar 0 1 2 3 4
4. Sentirse mal del estomago 0 1 2 3 4
5. Dificultad para tragar 0 1 2 3 4
6. Estar constipado(a) 0 1 2 3 4
7. Tener un sarpullido 0 1 2 3 4
8. Tener diarrea 0 1 2 3 4
9. Tener silbidos en el pecho 0 1 2 3 4
10. Vomitar 0 1 2 3 4




FunClONAMIENTO EMOCIONAL (problemas con...)

;

Casi
nunca

Algunas

E

Con
frecuencia

Sentirse asustado(a) o con miedao

Ll

Sentirse encjado(a)

Llorar o quejarse cuando lo{la) dejan solofa)

Dificultad para calmarse cuando estd molesto(a)

Dificultad para quedarse dormido(a)

Llorar o quejarse cuando lo{la) acurrucan

Sentirse triste

mlm]lmlm] ===

o Bl Bt ] Il B e e

Dificultad para ser calmado(a) cuando lo(la) levantan o
lofla) sostienen

[y

g

Dificultad para dormir Ia mayor parie de la noche

10. Llorar mucho

1

1. Sentirse malhumorado{a)

12. Dificultad para domir siestas durante el dia

Doo|lol O |oo|o|o|lo|lo|oa
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PedsQL 3
En el MES PASADO (un mes), cuanto preblema ha tenido su hijofa) con __.

FUNCIONAMIENTO SOCIAL (problemas con...)

Casi
nunca

Algunas

WECES

Con
frecuencia

Mo sonreirle a ofras personas

3

Mo reirse cuando le hacen cosqguillas

Mo mirar a la persona que lo(la) cuida a los ojos

Mo reirse cuando lo(la) acurrucan

bl Bl B I e

Estar incomodo(a) con otros nifios

IR QI QT R gy

Pod | B3| Bl | B | B2

o | L | G | G2

FUNCIOMAMIENTO COGHITIVO {problemas con...)

Casi
nunca

Algunas

;

Con
frecuencia

1. Mo imitar las accicnes de la persona que lofla) cuida

2. Mo imitar las expresiones faciales de la persona que
lofla) cuida

. No imitar los sonidos de la persona que lo(la) cuida

. Mo imitar el habla de la persona que lo(la) cuida

3
4_ Mo poder fijar su atencion en objetos
]
G

. Dificultad para sefialar partes de su cuerpo cuando se
lo piden

7. Dificultad para nombrar ohjetos conocidos

8. Dificultad para repetir palabras

9. Dificultad para mantener la atencion en las cosas
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PedsQL"

Maodulo de paralisis cerebral

Version 3.0 - Espaiiol para México

REPORTE para PADRES de NINOS (edades 2-4)

INSTRUCCIONES

Los nifios con paralisis cerebral a veces tienen problemas especiales. Por
favor diganos cuanto problema ha sido cada una de estas cosas para su
hije{a) en el MES PASADO (un mes). Por favor encierre en un circulo la

respuesta:

0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 sl con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

Mo hay respuestas comectas o incormectas.

Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.

[ IRy

En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijo(a) con...

ACTIVIDADES DIARIAS (problemas con...) AIED || B ||HpmEs| || (e
nunca veces |frecuencia SliEmpre

1. Dificultad para ponerse sus propios zapatos 0 1 2 3 4

2. Dificultad para ponerse una camiseta por la cabeza 0 1 2 3 4

3. Dificultad para cepillarse el cabello 0 1 2 3 4

4. Dificultad para entrar al bafio a usar el sanitario 0 1 2 3 4

5. Dificultad para desvestirse para usar el sanitario 0 1 2 3 4

MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO (problemas con...) SR || B ||| || (e
nunca veces |frecuencia SIEMpre

1. Dificultad para mover una o ambas piermnas 0 1 2 3 4

2. Dificultad para mover uno o ambos brazos 0 1 2 3 4

3. Dificultad para mover partes de su cuerpo 0 1 2 3 4

4. Dificultad para mantener el equilibrio al estar 0 1 2 3 4

sentado(a) en una silla

5. Dificultad para mantener el equilibrio mientras esta de pie 0 1 2 3 4

DoLor (problemas con...) Nunca Casi |Algunas| Con Casi
nunca veces |frecuencia| siempre

1. Dolencias en arficulaciones y/o musculos 0 1 2 3 4

2. Tener mucho dolor 0 1 2 3 4

3. Problemas para dormir debido a dolores o dolencias en 0 1 2 3 4

articulaciones y/o misculos
4. Misculos gue se ponen rigidos y/o adoloridos 0 1 2 3 4




FATIGA (problemas con,.,) Nunca Casi |Algunas| Con . _Casi
nunca veces |frecuencia siempre

1. Sentirse cansado(a) 0 1 2 3 4

2. Sentirse fisicamente débil (sin fuerza) 0 1 2 3 4

3. MNecesitar mucho descanso 0 1 2 3 4

4. Sentir que no tiene suficiente energia para hacer cosas 0 1 2 3 4

que le gusta hacer

ACTIVIDADES RELACIONADAS CON LA COMIDA A || e |G| Eem || (e

(prob.femas COH.‘.) nunca veces |frecuencia slempre

1. Dificultad para comer con una cuchara y/o un tenedor 0 1 2 3 4

2. Dificultad para masticar su comida 0 1 2 3 4

3. Dificultad para sostener una taza 0 1 2 3 4

4. Dificultad para beber sin ayuda 0 1 2 3 4

PedsQL"

Maodulo de paralisis cerebral

Wersion 3.0

REPORTE para PADRES de NINOS (edades 5-7)

INSTRUCCIONES

Los nifios con paralisis cerebral a veces tienen problemas especiales. Por
favor diganos cuanto problema ha sido cada una de estas cosas para su
hijo(a) en el MES PASADO (un mes). Por favor encierre en un circulo 1a

respuesta:

0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

Mo hay respuestas comectas o incorrectas.

Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.




En el MES PASADOQ (un mes), cuanto problema ha tenido su hijo(a) con...

ACTIVIDADES DIARIAS (problemas con...) SIED || B |FUgmEs|| Eim || e
nunca veces |frecuencia SlEmMpre
1. Dificultad para ponerse sus propios zapatos 0 1 2 3 4
2. Dificultad para abotonar su camisa o blusa 0 1 2 3 4
3. Dificultad para ponerse una camiseta por la cabeza 0 1 2 3 4
4. Dificultad para ponerse el pantaldn al vestirse 0 1 2 3 4
5. Dificultad para cepillarse el cabello 0 1 2 3 4
6. Dificultad para entrar al bafio a usar el sanitario 0 1 2 3 4
7. Dificultad para desvestirse para usar el sanitario 0 1 2 3 4
8. Dificultad para entrar y salir de la tina/regadera 0 1 2 3 4
9. Dificultad para cepillarse los dientes 0 1 2 3 4
ACTIVIDADES ESCOLARES (problemas con...) S || B |FigmEs|| Eim || e
nunca veces [frecuencia SIEMpre
1. Dificultad para escribir o dibujar con una pluma o un 0 1 2 3 A
lapiz
2. Dificultad para usar tijeras 0 1 2 3 4
3. Dificultad para usar un teclado de computadora 0 1 2 3 4
4. Dificultad para usar un raton para la computadora 0 1 2 3 4
MOVIMIENTO ¥ EQUILIBRIO (problemas con...) SHIED || R |FUEmES| i || =
nunca veces |frecuencia Slempre
1. Dificultad para mover una o ambas piemas 0 1 2 3 4
2. Dificultad para mover uno o ambos brazos 0 1 2 3 4
3. Dificultad para mover partes de su cuerpo 0 1 2 3 4
4. Dificultad para mantener el equilibrio al estar 0 1 2 3 4
sentado(a) en una silla
5. F[))i!)i(:ultad para mantener el equilibrio mientras esta de 0 1 2 3 4
DoLoRr (problemas con...) Nunca Casi |Algunas| Con Casi
nunca | veces |[frecuencia| siempre
1. Dolencias en articulaciones y/o musculos ] 1 2 3 4
2. Tener mucho dolor 0 1 2 3 4
3. Problemas para dormir debido a dolores o dolencias en 0 i 2 3 4
articulaciones y/o misculos
4. Muasculos que se ponen rigidos y/o adoloridos 0 1 2 3 4




PedsQL 3

En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijo(a) con...

FATIGA [promemas con,_') Nunca Casi [Algunas| Con Casi
nunca veces |frecuencia| siempre

1. Sentirse cansado(a) 0 1 2 3 4

2. Sentirse fisicamente débil (sin fuerza) 0 1 2 3 4

3. Necesitar mucho descanso 0 1 2 3 4

4. Sentir que no tiene suficiente energia para hacer cosas 0 1 2 3 4

que le gusta hacer

ACTIVIDADES RELACIONADAS CON LA COMIDA SR || ||| EE || SR

(pmb.l'emas con...} nunca veces |frecuencia skempre

1. Dificultad para comer con una cuchara y/o un tenedor 0 1 2 3 4

2. Dificultad para masticar su comida 0 1 2 3 4

3. Dificultad para sostener una taza 0 1 2 3 4

4. Dificultad para beber sin ayuda 0 1 2 3 4

5. Dificultad para cortar su comida 0 1 2 3 4

HABLA Y COMUNICACION {problemas con...) Munca | Casi |Algunas| Con [ Casi
nunca veces |frecuencia siempre

1. Dificultad para decirle a la familia lo que quiere 0 1 2 3 4

2. Dificultad para decirles a otras personas lo que guiere 0 1 2 3 4

3. Dificultad para que la familia entienda sus palabras 0 1 2 3 4

4. Dificultad para que otras personas entiendan sus 0 1 2 3 4

palabras

PedsQL"

Modulo de paralisis cerebral

Version 3.0 - Espaiiol para Mexico

REPORTE para PADRES de NINOS (edades 8-12)

INSTRUCCIONES

Los nifios con paralisis cerebral a veces tienen problemas especiales. Por
favor diganos cuanto problema ha sido cada una de estas cosas para su
hijo(a) en el MES PASADO (un mes). Por favor encierre en un circulo la

respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema

4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas comectas o incorrectas.

Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.




En el MES PASADO (un mes). cuanto problema ha tenido su hijo(a) con. .

ACTIVIDADES DIARIAS (problemas con...) JED || G ||| G || G
nunca veces [frecuencia siEempre

1. Dificultad para ponerse sus propios zapatos 0 1 2 3 4

2. Dificultad para abotonar su camisa o blusa 0 1 2 3 4

3. Dificultad para ponerse una camiseta por la cabeza 0 1 2 3 4

4_ Dificultad para ponerse el pantalon al vestirse 0 1 2 3 4

5. Dificultad para cepillarse el cabello 0 1 9 3 4

6. Dificultad para entrar al bafio a usar el sanitario 0 1 2 3 4

7. Dificultad para desvestirse para usar &l sanitario 0 1 9 3 4

8. Dificultad para entrar y salir de la tina/regadera 0 1 2 3 4

9. Dificultad para cepillarse los dientes 0 1 2 3 4

ACTIVIDADES ESCOLARES (problemas con...) AED || G ||| G || G
nunca veces [frecuencia SiEmMpre

1. I[;gi;ultad para escribir o dibujar con una pluma o un 0 1 2 3 4

2. Dificultad para usar tijeras 0 1 2 3 4

3. Dificultad para usar un teclado de computadora 0 1 9 3 4

4. Dificultad para usar un raton para la computadora 0 1 9 3 4

MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO (problemas con...) SIER || BT ||AUEmE| Ean || G
nunca veces [frecuencia slempre

1. Dificultad para mover una o ambas piermnas 0 1 2 3 4

2. Dificultad para mover uno o0 ambos brazos 0 1 2 3 4

3. Dificultad para mover partes de su cuerpo 0 1 2 3 4

4. Dificultad para mantener el equilibrio al estar 0 1 2 3 4

sentado{a) en una silla

9. E)ilgcultad para mantener el equilibrio mientras esta de 0 1 2 3 4

DOLOR (problemas con...) Nunca Casi |Algunas| Con Casi
nunca veces |frecuencia| siempre

1. Dolencias en articulaciones y/o musculos 0 1 9 3 4

2. Tener mucho dolor 0 1 2 3 4

3. Problemas para dormir debide a dolores o dolencias en 0 1 2 3 4

articulaciones y/o muisculos
4. Misculos que se ponen rigidos y/o adoloridos 0 1 9 3 4




FATIGA [pmblemas con,.,) Nunca Casi [Algunas Con Casi
nunca veces [frecuencia|siempre

1. Sentirse cansado(a) 0 1 2 3 4

2. Sentirse fisicamente debil (sin fuerza) 0 1 2 3 4

3. Mecesitar mucho descanso 0 1 b 3 4

4. Sentir que no tiene suficiente energia para hacer cosas 0 " 2 3 4

gue le gusta hacer

ACTIVIDADES RELACIONADAS CON LA COMIDA R i Tl e e M e

(Pmbfemas con ) nunca veces [frecuencia SiEmpre

1. Dificultad para comer con una cuchara y/o un tenedor 0 1 2 3 4

2. Dificultad para masticar su comida 0 1 2 3 4

3. Dificultad para sostener una taza 0 1 2 3 4

4. Dificultad para beber sin ayuda 0 1 2 3 4

5. Dificultad para cortar su comida 0 1 2 3 4

HABLA Y COMUNICACION (problemas con...) Munca | Casi |Algunas| Con | Casi
nunca veces |frecuencia| siempre

1. Dificultad para decirle a la familia lo que quiere 0 1 2 3 4

2. Dificultad para decirles a otras personas o que quiere 0 1 2 3 4

3. Dificultad para que la familia entienda sus palabras 0 1 2 3 4

4. Dificultad para que ofras personas entiendan sus 0 1 2 3 4

palabras

PedsQL"

Maédulo de paralisis cerebral

Version 3.0 - Espafiol para México

REPORTE para PADRES de ADOLESCENTES (edades 13-18)

INSTRUCCIONES

Los adolescentes con paralisis cerebral a veces tienen problemas especiales.

Por favor diganos cuanto problema ha sido cada una de estas cosas para

su hijo(a) adolescente en el MES PASADO {un mes). Por favor encierre en

un circulo la respuesta:

0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema

4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas cormectas o incorrectas.
Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.




En el MES PASADOQ (un mes), cuanto problema ha tenido su hijo(a) con...

ACTIVIDADES DIARIAS (problemas con...) JED || ||eigmes| e || e
nunca veces |frecuencia siEempre
1. Dificultad para ponerse sus propios zapatos 0 1 2 3 4
2. Dificultad para abotonar su camisa o blusa 0 1 2 3 4
3. Dificultad para ponerse una camiseta por la cabeza 0 1 9 3 4
4. Dificultad para ponerse el pantalon al vestirse 0 1 2 3 4
5. Dificultad para cepillarse el cabello 0 1 2 3 4
6. Dificultad para entrar al bafio a usar el sanitario 0 1 2 3 4
7. Dificultad para desvestirse para usar el sanitario 0 1 2 3 4
8. Dificultad para entrar y salir de la tina/regadera 0 1 9 3 4
9. Dificultad para cepillarse los dientes 0 1 2 3 4
ACTIVIDADES ESCOLARES (problemas con...) Nunca | Casi |Algunas| Con | Casi
nunca veces [frecuencia slempre
1. Dificultad para escribir o dibujar con una pluma o un 0 1 9 3 4
lapiz
2. Dificultad para usar tijeras 0 1 2 3 4
3. Dificultad para usar un teclado de computadora 0 1 2 3 4
4. Dificultad para usar un raton para la computadora 0 1 9 3 4
MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO (problemas con...) Munca | Casi |Algunas| Con | Casi
nunca veces |[frecuencia sEempre
1. Dificultad para mover una o ambas piemas 0 1 2 3 4
2. Dificultad para mover uno o ambos brazos 0 1 9 3 4
3. Dificultad para mover partes de su cuerpo 0 1 2 3 4
4. Dificultad para mantener el equilibrio al estar 0 1 2 3 4
sentado(a) en una silla
5. Dificultad para mantener el equilibrio mientras esta de 0 1 2 3 4
pie
DoLOR (problemas con...) Nunca Casi |Algunas Con Casi
nunca veces |frecuencia| siempre
1. Dolencias en articulaciones y/o muisculos 0 1 2 3 4
2. Tener mucho dolor 0 1 2 3 4
3. Problemas para dormir debido a dolores o dolencias en 0 1 2 3 1
articulaciones y/o musculos
4. Musculos que se ponen rigidos y/o adoloridos 0 1 2 3 4




FATIGA fprabiemas con,.,) Nunca Casi |Algunas| Con Casi
nunca veces [frecuencia|siempre

1. Sentirse cansado(a) 0 1 9 3 4

2. Sentirse fisicamente debil (sin fuerza) 0 1 2 3 4

3. Mecesitar mucho descanso 0 1 9 3 4

4. Sentir que no tiene suficiente energia para hacer cosas 0 1 9 3 4

que le gusta hacer

ACTIVIDADES RELACIONADAS CON LA COMIDA AmE || s ||| e || e

(Pmb.'emas con ) nunca veces [(frecuencia slempre

1. Dificultad para comer con una cuchara y/o un tenedor 0 1 9 3 4

2. Dificultad para masticar su comida 0 1 9 3 4

3. Dificultad para sostener una taza 0 1 2 3 4

4. Dificultad para beber sin ayuda 0 1 2 3 4

5. Dificultad para cortar su comida 0 1 2 3 4

HABLA Y COMUNICACION (problemas con...) Nunca | Casi |Algunas| Con | Casi
nunca veces |frecuencia siEempre

1. Dificultad para decirle a la familia lo que quiere 0 1 2 3 4

2. Dificultad para decirles a otras personas lo que quiere 0 1 2 3 4

3. Dificultad para que la familia entienda sus palabras 0 1 9 3 4

4. Dificultad para que otras personas entiendan sus 0 1 9 3 4

palabras




