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Enfermedades neuroldgicas en nifos:
Un adecuado apoyo nutricional
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Children with neurological diseases: An adequate nutritional support

Nutricional support plays an important role in multidisciplinary treatment of children with neurological diseases. It
influences their morbi-mortality and the principal objective is to attain the growth that allows them to express their
full functional potential ensuring a better quality of life. An adequate nutritional support is individualized, secure,
as physiological as possible, adapted to the co-morbidity of the patient, complete in all nutrients contribution,
monitorized and dynamic; it is modified according to the general condition and disease evolution.
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RESUMEN

El cuidado nutricional forma parte del manejo integral y multidisciplinario de los nifios con enfermedades neuro-
l6gicas. Influye en la morbimortalidad de estos pacientes y persigue alcanzar un crecimiento que permita expresar
sus capacidades, mejorando su calidad de vida. Un adecuado apoyo nutricional es individualizado, seguro, lo mas
fisioldgico posible, adaptado a la co-morbilidad del paciente, integral en su aporte de nutrientes, es monitorizado
y por Ultimo, dindmico, es decir, modificado seglin la condicién general y evolucion de la enfermedad neuroldgica

de base.

Palabras clave: Nutricién, enfermedades neuroldgicas, pediatria.

INTRODUCCION

La sobrevida de los nifios con enfermedades neurolégicas
(EN) ha aumentado gracias a diferentes factores, entre ellos,
la mejorfa global del cuidado en salud, el desarrollo de nuevas
tecnologfas de apoyo y especialmente, la optimizacién de su
cuidado por equipos de salud multidisciplinarios!' . Entre las
areas que estos equipos cubren, el soporte nutricional es
importante, por la mayor morbi-mortalidad si estos pacientes
presentan desnutricion y por la dificultad en la rehabilitacién y
cuidado cotidiano si al contrario, desarrollan exceso de peso.

Los problemas nutricionales son frecuentes, pero suelen
ser sub-diagnosticados®®. Diversos factores favorecen la des-
nutricion, los principales son la disminucién de la ingesta vy las
mayores pérdidas de alimentos, por manejo deficitario en las
primeras etapas de la deglucion y/o vémitos. En ciertos perio-
dos pueden ademés aumentar los requerimientos, como por
ejemplo, cuando a lo anterior se agregan infecciones respira-
torias recurrentes®. Por otro lado, condiciones que favorecen
el sobrepeso son: La disminucién de la actividad fisica y masas
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musculares, la pérdida de la capacidad de regulacién de la
ingesta, la valoracion nutricional inadecuada, algunas caracte-
risticas de la familia y/o de la interaccién paciente-cuidador®.

El apoyo nutricional tiene como objetivo el optimizar la
salud del nifo y su capacidad funcional, lograr un adecuado
crecimiento y desarrollo y especialmente mejorar la calidad
de cada paciente®. Aunque siempre debiera ser monitoriza-
do su estado nutricional, en algunas situaciones el apoyo es
mandatario (Tabla I).

Un adecuado apoyo nutricional tiene las siguientes ca-
racteristicas: Es individualizado, seguro, lo mas fisioldgico
posible, adaptado a la co-morbilidad del paciente, integral
en sus aportes, monitorizado y por Ultimo, es dindmico: Se
modifica de acuerdo a la condicion general y a la evoluciéon de
la enfermedad neuroldgica de base. El presente articulo revisa
estos aspectos del tratamiento nutricional, cuya prescripcién
se basa siempre en una detallada anamnesis y un completo
examen fisico®.

I. Apoyo nutricional individualizado

El apoyo nutricional individualizado considera la adecuada
valoracién del estado nutricional, la enfermedad neuroldgica
de base y la capacidad funcional del paciente, al igual que las
condiciones generales y familiares. La mayor proporcion de
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Tabla I. Indicaciones de apoyo nutricional
en ninos con EN

Indicacion Descriptores

Desnutricion P/T <90% o0 < pcl0/IMC < pc5
Pérdida de peso > 5%

Pliegue cutaneo tricipital < pc 10
Pliegue cutdneo subescapular < pc 5

Albuminemia < 3,2 mg/dl

Enlentecimiento de la curva T/E
T/E < 90% o < p5 (retraso de talla)

IMC = p85
Pliegue cutaneo tricipital > pc50

Déficit estatural
Exceso nutricional

Dificultad motora oral  Ingesta < 80 % x 5 dias en nifio desnutrido

Déficit de nutrientes
individuales

Anemia, osteopenia

(adaptada de referencia 2).

los nifios con EN tiene pardlisis cerebral (PC), para quienes
desde 2007 contamos con curvas especificas de crecimiento.
Como se observa en la Figura |, los nifios con PC tienen
patrones de crecimiento diferentes a la poblacién general,
los que dependen del sexo, de la magnitud del dafio neuro-
l6gico vy de su capacidad funcional motora®”. No hay curvas
de crecimiento para otras EN, como las enfermedades
neuromusculares (ENM), solamente aproximaciones®?, En
general una adecuada evaluacién nutricional que considere

particularmente la composicidon corporal y no solamente el
peso Yy la talla, permite dar una prescripcién proporciona-
da”. Las recomendaciones y limitaciones para realizar las
mediciones antropométricas en pacientes con EN han sido
ya descritas®®).

En general, los pacientes con EN presentan disminucién
de masas musculares y de la actividad fisica, por lo cual sus
requerimientos de energia son menores. Sin embargo, si
predomina la hipertonfa, éstos aumentan y si predomina la
hipotonfa disminuyen. Lo anterior se basa en que es la masa
muscular aquella mas activa metabdlicamente, ejemplos del
primer caso son pacientes con sindromes convulsivos de difi-
cil manejo o con aumento de los movimientos y del segundo,
la atrofia espinal muscular y las miopatias graves. Ya se ha
comentado la importancia de la capacidad funcional motora:
Los nifios con PC que caminan por si mismos, tienen curvas
de crecimiento similares a los nifios normales, en el otro ex-
tremo, los postrados difieren en todos los rangos de edad?”.

En la Figura 2 se muestra una formula para calcular el
aporte energético total (Cal/dia) en nifios con EN, conside-
rando los factores correctores antes mencionados®'%.,

2. Apoyo nutricional seguro

El apoyo nutricional debe realizarse garantizando la pro-
teccién de la via aérea, ya que pueden existir trastornos de
deglucidn precozmente, presentarse o acentuarse con el
tiempo. La via de alimentacién puede ser oral inicialmente,
paulatinamente requerir una disminucion de la consisten-
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Figura 1. Curvas de crecimiento para nifios con pardlisis cerebral. Day SM et al. Dev Med Child Neurol 2007; 49: 167-71.
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GET: [GER x (tono muscular) x (actividad)] + crecimiento

Férmulas OMS 1985:

Edad Hombre Mujer

0 - 3 anos (60,9 x Peso) - 54 (61 x Peso) - 51
Estimacion GER

3 — 10 afos (22,7 x Peso) + 495 | (22,5 x Peso) + 499

[0 a I8 afios (17,5 % Peso) + 651 | (12,2 x Peso) + 746

Medicién GER Calorimetrfa indirecta (Kcal/dfa)

Factores de correccién

Tono muscular: 0,9 (hipotonfa), 1,0 (normal), I, | (hipertonia)
Actividad: |, | (postrado), I,2 (silla de ruedas), |,3 (camina)
Crecimiento: 5 Kcal / gramo de peso para crecimiento (y recuperacién en caso de desnutricién)

Figura 2. Célculo del gasto energético total (GET) en nifios con EN*. EN: Enfermedad neuroldgica; GER: Gasto energético en reposo. (*) Adaptado

de referencia 2.

cia, mayor asistencia por un tercero y finalmente necesitar
alimentacion por via enteral, por no lograr aportar los re-
querimientos nutricionales a través de la via oral. Los nifios
con ENM mds graves, como algunas distrofias musculares
congénitas, pueden requerir esta via tempranamente.

Debe estarse siempre atentos a sefiales de aspiracién de
alimentos, a veces manifestada con sintomas inespecfficos y
educar a los cuidadores, para favorecer su diagndstico opor-
tuno. Es necesaria la evaluacién y manejo de los trastornos
de deglucién por un equipo multidisciplinario, con protocolos
estandarizados que faciliten su abordaje(' "2,

Cuando se requiere usar sondas enterales, las trans-
pildricas son mas seguras, pero obligan al uso de bomba de
infusién y a la monitorizacién regular de su posicién, por la
alta frecuencia de desplazamiento. Si bien la mayoria de las
indicaciones de la via enteral en nifios con EN derivan de
trastornos de la degluciéon (con riesgo o existencia de aspi-
racion a via aérea), en la Tabla 2 se mencionan indicaciones
nutricionales para nifios con ENU?. Considerar dicha posibi-
lidad oportunamente y orientar tempranamente a la familia
favorecera una mejor disposicion cuando dicha via sea nece-
saria. Por Ultimo, la indicacién de gastrostomia es la alternativa

Tabla 2. Indicaciones de nutricién enteral en nifos
con EN

Condiciones
Incapacidad de ingerir 80% de los requerimientos por via oral
Tiempo de alimentacién > 4 h/dfa

Crecimiento estatural o ponderal deficiente por >1 mes (en < 2
anos de edad)

Baja de peso o estacionario x3m (en > 2 afios de edad)
Cambio de 2 carriles de DE en P/E o P/T

Pliegue cutdneo tricipital persiste < pc5
(Adaptada de referencia 10).
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mads segura para cuando se necesita la via enteral a mediano
y largo plazo (mas de 2-3 meses). La asociacién con proce-
dimiento antireflujo debe ser evaluada en equipo, ya que si
bien estd garantizada en muchos pacientes con EN, agrega
morbilidad a la propia de la gastrostomfa. Los beneficios de
la gastrostomfa deben ser demostrados considerando los
riesgos, hasta ahora la mejorfa ponderal, la disminucion de las
infecciones respiratorias y la mejorfa de la calidad de vida son
los que poseen mayor evidencia, al igual que la disminucién
del tiempo dedicado a la alimentacién(*'®, Dichos beneficios
son altamente dependientes de la oportunidad de su reali-
zacion, asociandose a mayor frecuencia de complicaciones
y mortalidad en aquellos en que se realiza tardiamente. Se
han planteado nuevas técnicas quirlirgicas que garanticen
una mejor proteccién respiratoria, aunque la evidencia de su
resultado a largo plazo es ain limitada.

3. Apoyo nutricional lo mas fisiolégico posible

Esta caracteristica se refiere en especial al método y tipo de
alimentacion. Siempre que sea segura, debe preferirse la via
oral, potenciando las capacidades del paciente mediante la
estimulacién y rehabilitacion de los mecanismos de deglucion.
Este tratamiento debe realizarse por equipos entrenados,
aun en pacientes en que esté contraindicada la via oral, ya
que favorece un mejor desarrollo maxilo-facial, optimiza la
adecuada deglucién de la saliva, preserva el estimulo de vias
sensoriales aferentes y permite una mayor interaccion entre
cuidador y asistido®'9,

Cuando la alimentacién es por via oral suele ser necesario
aumentar la densidad calérica, para aportar mas en menor
volumen y se comienza fortificando las comidas habituales
del hogar y después se puede recurrir al uso de mddulos
caldricos, en forma de carbohidratos dextrinados, aceites o
maddulos proteicos. En forma paralela, el espesamiento ayuda
a disminuir las pérdidas por escurrimiento en las primeras
etapas de la deglucién(?),
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Cuando se requiere via enteral es deseable la alimenta-
cién en bolos, la cual permite un funcionamiento mas fisio-
l6gico del sistema gastrointestinal, con descanso nocturno e
inter-prandial®'®, También es preferible una dieta mixta, que
aporte los requerimientos del paciente a través de diferentes
preparaciones, no dependiendo de una sola férmula enteral
polimérica, por muy completa que ésta sea, ya que se requie-
re un volumen suficiente, una preparacién adecuada y una
composicién segura®'. Complementarias a las férmulas lac-
teas, las comidas caseras licuadas adecuadamente preparadas
son completas, favorecen un mayor aporte de fibra y pueden
tener un adecuado vaciamiento gastrico (VG): En nifios con
gastrostomia hemos encontrado mayores residuos gastricos
después de alimentar con féormula espesada con cereal rico
en fibra, sin haber diferencia entre formula lactea liquida y
sopa mixta alta en fibra"?.

4. Apoyo nutricional adaptado a la
co-morbilidad del paciente

Algunas condiciones frecuentemente presentes en los pacien-
tes con EN que se mencionan a continuacién, influyen en la
alimentacién y puede colaborarse a su manejo a través de
algunos cambios en la misma:

Reflujo gastroesofdgico (RGE)

Enfatizar la importancia de la posicién, sentada o semi-sentada
al alimentar, durante y 30 minutos post alimentacién, tanto
en pacientes con alimentacién via oral como enteral. Si bien
dicha posicién no modifica significativamente el RGE, disminu-
ye el riesgo de aspiracién a via aérea en relacién a la posicion
supina®?, El fraccionamiento, utilizando menores voliimenes
puede ser de ayuda para disminuir el ascenso retrégrado de
los alimentos, pero somete a mayores episodios de acidez
post-prandial al eséfago. El espesamiento puede disminuir
los episodios de RGE, sin necesariamente retardar el VGU?),
sin embargo, la efectividad de estas medidas deben evaluarse
en forma particular, haciendo énfasis en el tratamiento me-
dicamentoso efectivo y en la correccién quirlrgica, de ser
necesaria.

VG enlentecido

Cambios de la composicion de la alimentacion influyen en el
VG; el mayor contenido proteico o lipidico lo retrasan, mien-
tras que la mayor osmolaridad y los carbohidratos refinados
lo aceleran®@"). Las férmulas lacteas con mayor contenido de
caseina lo retrasan, en comparacién a férmulas con predomi-
nio de proteina del suero?. Ya se ha mencionado que otras
caracteristicas propias de la alimentacién, més que la consis-
tencia, pueden también modificarlo. El uso de pro-kinéticos
puede ser de ayuda®?.

Constipacion

Es una condicién frecuente en los nifios con EN, cuyo mane-
jo nutricional debe optimizarse, garantizando un alto aporte
diario de agua y fibra (soluble e insoluble) en la alimentacién.
Para nifios, se han extrapolado las recomendaciones diarias
(RDAs) de fibra para adultos, de 14 g por cada |.000 Cal/dia.
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Vehiculos ricos en fibra son frutas y verduras crudas, jugos
con pulpa de fruta natural y cereales integrales (en especial
salvados), habiéndose enfatizado los beneficios de férmulas
enterales con mayor aporte en fibra®). Es frecuente la nece-
sidad de apoyo medicamentoso para el manejo de la cons-
tipacion en estos pacientes®”, pero antes debiera siempre
optimizarse el manejo nutricional.

Osteoporosis

Esta favorecida por la inmovilidad, el déficit en aportes de
calcio y/o suplementacion de vitamina D, la baja exposicion
solar y el uso de medicamentos anticonvulsivantes. La osteo-
porosis aumenta el riesgo de fracturas patolégicas. Deben
asegurarse los RDA de calcio para poblacién pediatrica seglin
edad (500- 1.400 mg/dia)®® y los aportes de vitamina D (400
Ul/dia), con mayor dosis en los enfermos postrados (800-
[.000 Ul/dia)®?®. El uso de férmulas lacteas descremadas,
habitualmente de mayor contenido en calcio puede ayudar a
disminuir su suplementacion.

Sindromes convulsivos

Considerar los efectos colaterales del uso crénico de la te-
rapia anticonvulsivante®”. Dentro de éstos, el Fenobarbital,
la Fenitoina y Carbamazepina disminuyen la activacion de
vitamina D, aumentando el riesgo de osteoporosis y acen-
tuando la necesidad de su suplementacién. Por diferentes
mecanismos, el Acido Valproico puede producir deplecién
de Carnitina, debiendo suplementarse, también favorece
el sobrepeso, requiriendo modular los aportes energéticos.
Todos ellos favorecen ademas dislipidemias, que es necesario
considerar en la indicacion dietaria@®),

Infecciones intercurrentes

Durante éstas, los pacientes con EN suelen manifestar intole-
rancia frente a la alimentacién; puede requerirse disminuir el
volumen total, aumentar la densidad caldrica paralelamente,
reemplazar la dieta mixta por férmulas liquidas poliméricas
en infusion enteral o disminuir la velocidad de aporte si ésta
ya se utilizaba. Evitar la sub-hidratacién con mayor volumen
de agua libre complementaria y la excesiva prolongacion de
los cambios, volviendo a lo basal una vez superado el cuadro
agudo®.

5. Apoyo nutricional integral en sus aportes

Los aportes deben considerar macro y micronutrientes; se ha
reportado una ingesta deficiente de estos Ultimos hasta en el
80% de pacientes con EN@?, Realizar un seguimiento con
registros de ingesta al menos anuales que permitan realizar
balances nutricionales seriados, posibilita entregar aportes
seguros. Junto a las recomendaciones descritas antes para
vitamina D y calcio, considerar aporte de hierro, cuyo déficit
es frecuente debido a la menor ingesta, pérdidas digestivas
crénicas o excesiva alcalinizacion del tubo digestivo que dis-
minuye su absorciént?, Tanto los requerimientos proteicos
como los hidricos corresponden a los de nifios sanos®),
considerar aumento del aporte de agua total diaria en relacion
a constipacion, sialorrea y/o sudoraciéon excesivas.
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6. Apoyo nutricional dinamico en el tiempo

AUn los pacientes con enfermedades no progresivas suelen
modificar en el tiempo sus requerimientos nutricionales. Se-
glin se comentd para PC, al aumentar la edad, los pacientes
se separan mas de las curvas de crecimiento de nifios sanos
y comprometen en especial su estatura”. En el caso de la
distrofia muscular de Duchenne, en la nifiez y adolescencia
se tiende a la obesidad, la cual disminuye posteriormente,
con tendencia a la desnutricion®". El déficit de masas mus-
culares suele irse acentuando, de manera que es frecuente
el diagndstico de desnutricidn, por menor peso de éstas y
también de los huesos, habiendo paralelamente una masa
grasa preservada o con frecuencia aumentada®. La valora-
cién nutricional adecuada debe considerar la composiciéon
corporal, recomendandose el mantener a estos pacientes
en rangos levemente inferiores al normal (en la progresion
de indice peso/talla o indice de masa corporal)®?. Otra re-
comendacién es mantener el pliegue cutdneo tricipital (que
estima % de masa grasa) en rangos no superiores al percentil
50, referencia Util para moderar los aportes caléricos y no
favorecer el excesivo depdsito de masa grasa®=2.

7. Apoyo nutricional monitorizado

Junto al seguimiento, algunos exdmenes de laboratorio pue-
den ser necesarios, aunque la frecuencia con que se realicen
puede ser variable, de acuerdo a la enfermedad, estado
nutricional y co-morbilidad del paciente. Habitualmente, en
pacientes estables se solicita hemograma, ferritina plasmatica
(o perfil de hierro), perfil bioquimico, creatininemia, examen
de orina completa y densitometria dsea con valoracién
de la composicién corporal (DEXA) en forma anual®. La
bioimpedanciometria puede ser de utilidad si no se cuenta
con DEXA®? y en ciertos pacientes la medicién del GER
mediante calorimetria indirecta puede ser necesaria para guiar
el aporte energético**. En tratamientos anticonvulsivantes
prolongados, monitorizar ademds funcién hepética, perfil
lipidico y nivel de carnitina plasmatica, segiin el medicamento
utilizado®.

CONCLUSION

La monitorizacion y soporte nutricional, dentro del manejo
multidisciplinario de los nifos con EN es necesaria, posi-
bilitando el apoyo individualizado, oportuno, dindmico y
personalizado. Diferentes estrategias de alimentacion y suple-
mentacién pueden colaborar a una evolucién mas favorable
de su enfermedad de base y en especial, a una mejorfa de su
calidad de vida.
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