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PROTOCOLO DE INVESTIGACION

1. Planteamiento del problema

La Paralisis Cerebral (PC) engloba a un grupo de enfermedades que tienen en
comun déficits neuroldgicos graves con trastornos permanentes del desarrollo,
del movimiento y de la postura; son debidos a alteraciones no progresivas
ocurridas durante el desarrollo cerebral del feto o lactante.

Muchas veces no nos ponemos a pensar en lo importante que es la nutricion en
nifios con paralisis cerebral, ya que necesitan la atencion adecuada ya que la

mayoria tiene un gran nivel de desnutricion.

La patologia de base que presentan estos pacientes es predominantemente
neurolégica, pero sus implicaciones abarcan la mayoria de aparatos y sistemas,
requiriendo un abordaje multidisciplinar. Practicamente todos los pacientes con
PC presentan alteraciones del estado nutricional y/o sintomas gastrointestinales
en alguin momento de su vida estando interrelacionadas entre si, y sus
consecuencias mas graves acaban afectando a la salud global y el desarrollo

psico-emocional de estos nifios

En muchos de estos pacientes los problemas para alimentarse son frecuentes,
ocasionando desnutricién por una parte y por otra, gran tensién en el entorno de
las comidas. En este protocolo hemos pretendido abordar la mayoria de
condiciones o situaciones relacionadas con el dafio neuroldgico crénico. Se
revisara con profundidad la valoracion del estado nutricional y las estrategias de
tratamiento nutricional en el paciente con paralisis cerebral, intentando destacar

los criterios para su derivacion a atencion especializada.

En muchos de estos casos los nifios con paralisis cerebral tienen el caso de
desnutricién ya que los nifios con esta discapacidad no pueden deglutir bien los
alimentos debido a la paralisis que ellos tienen al momento de no poder
deglutirlos bien los nutrientes que tienen los alimentos, sin embargo estos nifios

con paralisis cerebral en ocasiones si pueden asimilarlos, claramente



dependera de la preparacion y del compromiso que los cuidadores tengan con
sus pacientes, por otro lado los nutrientes que no son asimilados dependeran
de que no pasan por el proceso correcto de la digestion, ya que cada ser
humano, tiene el correcto manejo de la digestidbn en nuestro organismo, para
que todos los alimentos que nosotros ingerimos tengan la correcta asimilacion
de los nutrientes, de lo contrario lo que sucede en nifios con pardlisis cerebral
es una deglucion descoordinada mordida ténica, reflejo vémito hiperactivo,
disfuncion alimentaria: hipotonia, succion débil, ausencia lateralizacién de la
lengua, protrusion de la lengua, cierre labial ineficiente, estos son los factores
mas comunes y lo que méas afecta en el estado de nutricibn del nifio con
pardlisis cerebral, por lo tanto este es el problema que nosotros como
nutriologos enfrentamos de observar, analizar, tratar el problema de
desnutricion que la mayoria de los nifios con pardlisis cerebral tienen, dia con

dia incrementan cada vez mas.



1.1. Preguntas de investigacion

2.
3.
4.

¢ Porque la desnutricion se da mas en nifios con patologias?

¢ Porque los nifios con PC son més propensos a la desnutricion?

¢ Existe algun método para la alimentacion oral en pacientes con
PC?

¢, Se puede implementar suplementos en estos nifios?

¢,COmo hariamos para implementar suplemento en nifios con bajos

recursos?



2. Objetivos

2.1. Objetivo General:

Analizar por qué los nifilos con pardlisis cerebral son mas propensos a la

desnutricion.

2.2. Objetivo Especifico:

Analizar por qué la desnutricion se da mas en nifilos con patologias.

Identificar si existe algun método para la alimentacion oral en pacientes con PC.
Sugerir la implementacion de suplementos alimenticios en nifios con PC.

Determinar la forma en que los nifios de bajos recursos tengan acceso a

suplementos alimenticios.



3. Justificacion:

El impacto que tienen las enfermedades neuroldgicas, es cada dia mas
preocupante, en la mayoria de las ocasiones las personas desconocen la gran
importancia que tiene conocer estas enfermedades, en esta ocasion

hablaremos especificamente en nifios con paralisis cerebral.

Practicamente todos los pacientes con PC presentan alteraciones del estado
nutricional y/o sintomas gastrointestinales en algdn momento de su vida
estando interrelacionadas entre si, y sus consecuencias mas graves acaban

afectando a la salud global y el desarrollo psico-emocional de estos nifios.

Por consecuente es importante que se conozcan, los diferentes puntos a tratar
como: los factores de riesgo, el gran impacto que tiene en la salud, en nuestro
campo es necesaria la buena alimentacion, es de especial importancia la
identificacion precoz de los trastornos de alimentacion y de los sintomas
gastrointestinales, para establecer unas condiciones asistenciales que impidan
una situacion de malnutricion con detencion del crecimiento. Para ello se debe
realizar una valoracion inicial y una supervision periddica del estado de nutricién

y de la presencia de sintomas asociados a esta enfermedad.

Los familiares del paciente con PC tomaran este recurso, con el objetivo de
ayudar a todos los que pasan por esta situacion, encontrar un refuerzo de
conocimientos, ya que con ayuda de esta tesis, sera una forma de estar mas en
contacto con informacion veridica, sustentada por diferentes autores y asi poder
difundir cada dia méas esta enfermedad, en los tiempos actuales no es tan
sencillo hablar sobre un tema que la mayoria de la sociedad no tiene
conocimiento, por eso la enfermedad de paralisis cerebral no es cominmente
escuchada, esto ocurre cuando los temas no son de interés o carecen de
informacion, en esta tesis mi proposito es dar a conocer y tener una

herramienta mas certera de lo que se habla, por ende ayudar cada vez mas.

El impacto cada dia es mas recurrente, debido a las estadisticas encontradas,

gracias a esto, el analisis de esta investigacion tiene como objetivo que mas



ninos con PC conlleven una mejor vida, llena de felicidad, aliento a salir
adelante cada dia, porque para los familiares es importante tener una mejorar
calidad de vida, que tengan las esperanzas de un dia mas, que tengan ganas
de salir adelante, pero sobretodo que sean felices. En lo personal que los papas
tengan un mejor apoyo para sobrellevarlo es sumamente importante porque no
todos los dias vez este tipo de informacion pegada en un poste, sin embargo
quiero alentarlos a ser mejores en las cosas que consideren que tengan
dificultades, en como preparar los alimentos, que tipos de alimentos, que hacer
para tener una mejor prevencion, y claramente una mejor calidad de vida de los
nifos con paralisis cerebral por lo tanto también difundir la informacion
necesaria para que cada una de las personas sepan que es lo que existe detras
de esta enfermedad, poder crear conciencia y sobretodo ayudar de forma

adecuada a nifios que tienen paralisis cerebral.



4. Hipotesis

Los nifios con pardlisis cerebral son mas propensos a la desnutriciébn porque no
tienen la capacidad de deglutir bien los alimentos y por ende no asimilan los

nutrientes.

4.1. Variables
Variable independiente: La desnutricion, nifios con paralisis cerebral.

Variable dependiente: deglucion y asimilacién de nutrientes.



5. Marco de Investigacién

5.1. Marco Historico

A través de la historia, se han encontrado multiples, sin embargo el que fue
destacado y pionero de esta enfermedad fue un cirujano inglés llamado William
Little el ofrecid por primera vez una descripcion médica de un trastorno que
afectaba a los niflos y nifias en los primeros afios de vida y que se

caracterizaba por la rigidez muscular.

Se trataba de nifios y nifias que mostraban dificultades, ya que asi mismo refirid
las principales caracteristicas clinicas las cuales son: debilidad mental, babeo
constante, cuando llegaba a caminar, lo hacia con marcha en tijera, marcada
espasticidad, dificultad para agarrar o sujetar diferentes objetos, gatear y otras

deformaciones en miembros superiores.

Esta enfermedad fue conocida durante mucho tiempo como “Enfermedad de
Little”, hoy en dia se sabe que esta afeccion es la diplejia espastica, uno de los

trastornos que se engloban bajo el término de Paralisis Cerebral.

En esa época se desconocia mucha informacion sobre esta enfermedad ya
que se conocian como débiles mentales, esto ocasiond que fueran atendidos
anicamente con doctores especializados en neurologia y psiquiatria, por eso los
nifios que tenian esta enfermedad fueron internados en México de por vida en

un hospital llamado la Castafieda.

En 1943,el Hospital Infantil de México les nego6 a estos pacientes la entrada al
Departamento de Fisioterapia y Rehabilitacion. Este departamento fue la
primera escuela en México de fisioterapeutas, ocupacionales y posteriormente,
inici6 el entrenamiento a médicos en medicina fisica y rehabilitacion, con

reconocimiento universitario.

En ese entonces, en México estaba la enfermedad de la poliomielitis ya que
esta enfermedad estaba con indices muy altos de prevalencia ya que aparecia

endémicamente y después se convirtid en epidémicamente, esta enfermedad



hizo que se desviara la atencién de los nifios con paralisis cerebral, en el
departamento de fisioterapia solo recibia a los pacientes con paralisis cerebral
operados en el Servicio Shriners, dentro del Hospital Infantil de México, el Dr.
Juan Farrill recomendaba a los pacientes que fueran con el Dr. Winthrop M.
Phelps, quien indudablemente era el primer ortopedista que describi6é el nuevo
concepto de la pardlisis cerebral, no s6lo desde el punto de vista ortopédico

sino de rehabilitacion.

Su meérito fue no solo crear un concepto fundamentalmente ortopédico de la
pardlisis cerebral, sino también encontrar la manera de prevenirla,
sensibilizando a los obstetras para evitar la hipoxia cerebral (reduccién de
oxigeno en el cerebro), durante el parto (neonatal) y cambié el concepto de que
los obstetras fueran los Unicos responsables, sefialando que también podia

ocasionarse durante el periodo prenatal y postnatal.

El Dr. Phelps, de acuerdo con los trabajos de Ford, Crothers y Putnani, indicé
gue las disquinesias (movimiento muscular involuntario) esto no correspondia a
lesiones obstétricas traumaticas, si no a hipoxia cerebral, entre otras cosas, o la
hemorragia cerebral durante las primeras dos semanas posteriores al parto,
considerando ademas, durante los tres primeros meses de vida las infecciones

gue producian encefalitis.

El Dr. Phelps, asi mismo, fue el primero en sefialar que no todos los pacientes
con paralisis cerebral eran débiles mentales, justificando que en las pruebas de
inteligencia por los trastornos motores que tenian y la pérdida del control de los
musculos faciales, era lo que ocasionaba el babeo constante y el problema del
lenguaje. También sefialé6 que no todos los pacientes con paralisis cerebral
debian ser considerados como espasticos, como se les conocié durante

muchos afos.

En 1947, el Dr. Federico Gomez, Director del Hospital Infantil de México, ordeno
que se iniciara el manejo de los pacientes con paralisis cerebral en el

Departamento de Medicina Fisica y Rehabilitacién, cuando observo que estos



pacientes tenian adelantos importantes en el tratamiento del lenguaje, ya que
incluso llegaban hablar, ademas de que tenian mejoras motoras que hacian

caminar no del todo bien pero si se encontraba un gran avance.

Los padres de estos nifilos fueron los que observaron estos adelantos, e
iniciaron una averiguacion del porqué estos pacientes se encontraban tan
denigrado sobre la terapéutica fisica, dirigiendose al Dr. Gbmez, quien propuso
la fundacion de la "Sociedad Pro-paralitico Cerebral de Padres de Familia" y la
realizacion de un plan de trabajo, que culmind con la creacion de la Clinica del
Paralitico Cerebral en el Hospital Infantil de México, se incluyeron terapeutas
fisicos, ocupacionales y del lenguaje, y con el apoyo de los servicios de
ortopedia, psiquiatria, neurologia y neurocirugia, en los que se hacia énfasis en

el diagndstico y estimulacién temprana.
Tomando en cuenta las posibles causas prenatales, natales o postnatales.

De este modo se inici6 en México el manejo institucional de los pacientes con
pardlisis cerebral, difundiéndose a otros centros hospitalarios nacionales y

algunos de Latinoamérica.



5.2. Marco Conceptual

El término "patologia”, sinbnimo de anatomia patologica, tiene dos raices, la
palabra deriva del griego pathos y logos que significa "enfermedad" y "estudio
de" respectivamente. La enfermedad es un estado anormal de la vida y la
anatomia patologica, es el campo de la medicina que trata de conocer y
explicar, con base racional, las condiciones bajo las que se da, sustentdndose
en el estudio de todos sus aspectos:l) causas, 2) los mecanismos de
produccion, 3) los cambios estructurales en células, tejidos y 6rganos, 4) las
consecuencias funcionales de dichos cambios, expresados como sintomas y

signos. (Rodriguez, 2020)

Esto con lleva a la enfermedad de paralisis cerebral. La Pardlisis cerebral (en
adelante PC), también conocida como Paralisis cerebral Infantil, abarca un
conjunto de trastornos cronicos debidos a una lesién o defecto en el desarrollo
del cerebro inmaduro (trastorno neuromotor). Para poder hablar de PC, la lesién
tiene que ocurrir en el periodo comprendido entre los primeros dias de
gestacion y los 3 6 5 afios de vida. El término Paralisis hace referencia a una
debilidad o problema en la utilizacién de los masculos, que se manifiesta con
alteraciones en el control del movimiento, el tono muscular y la postura.
Mientras que el término Cerebral quiere resaltar que la causa de la paralisis
cerebral radica en una lesién (herida y posterior cicatriz) en las areas motoras
del cerebro que controlan el movimiento y la postura. La PC puede sobrevenir
antes del nacimiento por factores perinatales, durante el parto (anoxia o falta de
oxigeno en el cerebro, bajo peso al nacer, comprension de la cabeza, etc.) o
con posterioridad por factores postnatales (anoxia, traumatismos, infecciones,

etc.).

Ademas de las limitaciones para el movimiento, pueden presentarse otros
sintomas asociados: de la cognicién (déficit intelectual), de la comunicacion
(dificultades en la articulacion de las palabras), sensoriales y crisis convulsivas
(epilepsia). (Mufioz, 2020)



El estado nutricional del nifio con pardlisis cerebral empieza en el crecimiento y
desarrollo configuran un proceso complejo, por lo que el organismo aumenta de
tamafo y experimenta cambios madurativos, morfologicos y funcionales que le
conducen al ser humano adulto. Se trata del fenOmeno mas caracteristico del
organismo infantil, por lo que ofrece el marco y la base sustancial de la
asistencia pediatrica. Muchas enfermedades, aparentes u ocultas, menoscaban
la evolucion estatura del nifio transitoria o definitivamente, segun los casos y la

duracion de esta.

De hecho, el estudio del crecimiento es un buen indice del estado de salud del
niflo, que debe emplearse como una de las bases en la practica de la medicina
preventiva infantil. EI médico debe esforzarse en controlar la evolucion de este
fenbmeno bioldgico, de forma que una adecuada interpretacion de sus
manifestaciones pueda permitir la identificacidon de eventuales trastornos en la

salud del nifio.

El crecimiento y el desarrollo constituyen un factor importante para el buen
estado fisico y mental del nifio, tan es asi que diversos trastornos que afectan al
adulto pueden tener su origen en la infancia, como es: la obesidad, la
ateroesclerosis y la hipertensiéon arterial, de ahi la importancia del seguimiento

nutricional para el desarrollo integral y multifacético del hombre.

(Alina Esther Gonzéalez Hermida, Jesus Vila Diaz, Carmen Emilia Guerra
Cabrera, Odalys Quintero Rodriguez, Mariela Dorta Figueredo, José Danilo
Pacheco, abril 2010)

Por otro lado la digestion en los nifios con paralisis cerebral no es apropiada

para absorber los nutrientes necesarios.

Digestion humana. Proceso mediante el cual los alimentos son convertidos en
nutrientes esenciales, es decir: proteinas, carbohidratos, grasas, vitaminas y
minerales los que a su vez son degradados a compuestos mas simples:
aminoacidos, monosacaridos, glicerol. Esto ocurre por la accién de fenbmenos

mecanicos y quimicos en el tubo digestivo. La digestion se inicia en la boca y



culmina con la absorcién de las sustancias resultantes a nivel de los intestinos.
Constituye la base de todos los procesos fisiolégicos. De ahi la gran
importancia de una digestion sana junto a una dieta adecuada. Este proceso
tiene lugar en el tracto digestivo también llamado canal alimentario o sistema
digestivo. Las glandulas salivales, el higado, la vesicula biliar y el pancreas
estan ubicados por fuera del canal alimentario pero son 6rganos accesorios de
la digestion pues sus secreciones proporcionan las enzimas esenciales para la

misma.

La digestion se puede clasificar de diferente forma:

Salival: Cambio de almidon a maltosa por la saliva.

Intestinal: Digestion por la accidon del jugo intestinal.
Pancreatica: Digestion por la accidon del jugo pancreatico.
Primaria: Digestion que se produce en el tracto gastrointestinal.

("Digestion." Microsoft® Encarta® 2007 [DVD]. Microsoft Corporacion, 2006.)

La deglucion se encuentra de forma inadecuada en la enfermedad de paralisis
cerebral ya que la deglucién es una accion motora automatica, en la que actian
musculos de la respiracion y del aparato Gastrointestinal. El objetivo de la
deglucién es el transporte del bolo alimenticio y también la limpieza del tracto

respiratorio.

La deglucion es una actividad neuromuscular compleja, que puede ser iniciada
conscientemente, durando de 3 a 8 segundos. Participan de la deglucion unos
30 musculos y 6 pares encefalicos. Los pares encefalicos que toman parte en la
deglucién son: trigémino-V, facial-VII, glosofaringeo-1X, accesorio espinal-XI e
hipogloso-XIl. La deglucion esta presente desde la octava semana de la
gestacion, siendo una funcion vital, pues es necesaria para garantizar la

supervivencia del individuo.



Los nifios degluten menos que los adultos. Su promedio es de 600 a 1.000
veces por dia, cuando los adultos degluten de 2.400 a 2.600 veces. No hay
acuerdo sobre estos valores, variando de autor para autor. Deglutimos menos
por la noche y mas al hablar y al masticar, por ser funciones que requieren mas
produccion de saliva. Producimos aproximadamente de un litro a un litro y
medio de saliva por dia. Las personas de mas edad tienen menos saliva,

deglutiendo menos veces. (Queiroz, 2020)

Si la deglucién no es de todo completa como vimos el nifio tendra una

desnutricién por no puede asimilar bien los nutrientes, antes vistos.

Un nifio que sufre desnutricion no solo ha tenido una cantidad suficiente de
alimentos, sino que ademas lo que ha ingerido no tenia los nutrientes
necesarios para su desarrollo. No obstante, la desnutricion no se reduce

exclusivamente a una cuestion de alimentacion.

Una atencion poco adecuada o la acumulacién de enfermedades infecciosas
son dos elementos que siempre estan presentes en los casos de desnutricion
infantil. Asi, la falta de alimentos (en cantidad y calidad), la falta de cuidados y
la aparicion de infecciones generan un circulo vicioso que puede acabar con la
vida de un nifio. Y mas aun, en el origen de todo estan las causas basicas, que
incluyen factores sociales, econdmicos y politicos como la pobreza, la

desigualdad o la falta de educacion.
(UNICEF, 2020)

Por otro lado podemos ayudar a los nifios con desnutricion con suplementos

alimenticios para evitar mas deterioro de la enfermedad.

Los suplementos alimenticios son productos a base de hierbas, extractos
vegetales, alimentos tradicionales, deshidratados o concentrados de frutas,
adicionados o no, de vitaminas o0 minerales, que se puedan presentar en forma

farmacéutica* y cuya finalidad de uso sea incrementar la ingesta dietética total,



complementarla o suplir algin componente, de acuerdo al articulo 215, fraccién

V, de la Ley General de Salud.

Un suplemento alimenticio aporta nutrimentos como proteinas, grasas,

carbohidratos o hidratos de carbono, vitaminas, minerales.

Las formas farmacéuticas aceptadas son aquellas que se ingieren por via oral
como: capsula, emulsion, suspension, jarabe, polvo, soluciones y tabletas, entre
otras contempladas en la Farmacopea de los Estados Unidos Mexicanos. No se
permiten formas propias de otras categorias de productos como: confiteria
(caramelos, paletas, chicles), parches, solucion inyectable, entre otras.

Su dUdnica funcion es incrementar, complementar o suplir alguno de los
componentes que adquirimos a través de la dieta es decir, de los alimentos y
platillos que ingerimos a diario; pues algunas personas no obtienen en su
alimentacion todos los nutrimentos que necesitan y por ello recurren a los
suplementos alimenticos, para complementar su alimentacion. (Gobierno de
México, 2020)



5.3. Marco teérico

La paralisis cerebral esta relacionada estrechamente con la, malnutricion y
desnutricion de los nifios, ya que existen muchos factores y tipos que atribuyen

en ella.

En un estudio noruego en el que se evalué a un grupo de 661 nifios nacidos

con PC se observo que:
* 94% de los niflos con GMFCS de nivel | o Il eran independientes.
* 21% de los nifios con GMFCS de nivel Il necesitaban asistencia parcial.

* 26% de los nifios con GMFCS de nivel IV 0 V eran totalmente dependientes

de ayuda.

Un porcentaje muy pequefio de nifios con PC y niveles del GMFCS |, 1l o I
necesitaron alimentacion por sonda total o parcial (0-5%), pero de los nifios con
GMFCS de nivel IV/V22:

* 11% necesitaron alimentacién por sonda parcial.
* 31% necesitaron alimentacion por sonda total.

Del mismo modo, dos estudios estadounidenses encontraron que los nifios con
nivel GMFCS V tendian a ser los mas vulnerables y en riesgo de desnutricion,
lo que sugiere que la intervencién/apoyo nutricional agresivo puede ser
necesario desde el principio. Esto se correlacioné con el hallazgo de que los
nifios con el nivel GMFCS V fueron mas propensos a ser alimentados por via
enteral. (Fehlings,D, D., et al., Informing evidence-based clinical practice guide
lines for children with cerebral palsy at risk of osteoporosis: a systematic review.
Dev Med Child Neurol, 2012. 54(2): p.106-16.)

El Oxford Feeding Study (Estudio de nutricibn de Oxford), intentd evaluar los
aspectos nutricionales en un grupo de 271 niflos con discapacidades

neuroldgicas (incluyendo 261 nifios con PC) de entre 4-13 afios de edad,



encontrando que el 89% de los nifios necesité ayuda con la alimentacién, el
56% experimento asfixia con la comida, y en el 28% de los nifios se registraron
tiempos de alimentacién =3 horas al dia. A pesar de esto, el 64% nunca habia
sido evaluado nutricionalmente, el 38% presentaba bajo peso y soélo el 8%
habia recibido suplementos nutricionales o alimentacion enteral. Otro estudio
transversal realizado en Brasil también encontré que el 41% y el 13% de los 90
nifos de edad 4-6 afios con hemiplejia o cuadriplejia mostraban problemas para

masticar y deglutir, respectivamente.

Dado que la nutricidon es un area importante de la gestion de los nifios con PC,
es imprescindible aclarar el papel de la nutricibn en el mantenimiento de la
salud y el bienestar. Pruebas que documentan los efectos de la falta de
crecimiento y desnutricion en la salud de los nifios con PC se limita, aunque
gran parte de la investigacion realizada en los adultos y nifios sin
discapacidades es aplicable a la poblacion. Los malos efectos de la desnutricion
sobre la fisiologia, la funcibn motora, neuroldgica y la funcion psicolégica son
muy variados y pueden ser particularmente desalentadores durante el
desarrollo temprano. La disminuciéon de la fuerza muscular conduce a un
deterioro en la funcibn motora, asi como la debilidad de la musculatura
respiratoria, tos con deterioro resultante y la predisposicion de la neumonia.
(Kelly SM., 1984).

En los nifios con PC, la malnutricibn se ha demostrado que aumenta la
gravedad de reflujo gastroesofagico, y la rehabilitacion nutricional se ha
demostrado para disminuir los sintomas asociados con el reflujo

gastroesofagico. (Lewis D., 1994)

La duracién del tiempo de alimentacién puede aumentar considerablemente v,
en lugar de ser una experiencia agradable, las comidas pueden ser
angustiantes tanto para el nifio y el cuidador. Para los nifios que no pueden

mantener una normalidad nutricional de alimentacion. (Gantasalasa S., 2013)



En esta etapa es de suma importancia la ayuda del nutri6logo para que lleve el
plan de alimentacion a adecuado, asi como las preparaciones de los alimentos,

y los micronutrientes adecuados.

Los nifilos con paralisis cerebral podrian estar en riesgo de desnutricion por
defecto o por exceso, lo que puede contribuir a una serie de problemas de salud
adicionales. Los nifios con los niveles mas graves de disfuncion motora, como
la tetraplejia espastica, tienen mas probabilidades de presentar problemas de
deglucién que aquellos con condiciones motoras menos graves; esto puede
aumentar el riesgo de desnutricion, aspiracion y deshidratacion. Por otra parte,
las dificultades en la alimentacién a menudo producen la prolongacion de la
duracion de las comidas que resultan estresantes tanto para el nifio como para
el cuidador. (Feeding and nutrition in children with neurodevelopmental disabili-
ty, ed. P.B. Sullivan. 2009, London, UK: Mac Keith Press.)

El estudio de nutricibn de Oxford [Oxford Feeding Study] fue uno de los
primeros estudios realizado para identificar el riesgo de déficit nutricional en
nifios con pardlisis cerebral. Este estudio investigd la nutricion en poblacién
pediatrica con deterioro neurolégico, dénde los nifios con paralisis cerebral
supusieron el 90% de la poblacion del estudio, y se identific6 un déficit
significativo en el consumo medio de energia. En particular, aproximadamente
el 80% de los nifios con discapacidades neuroldgicas recibe normalmente una
ingesta energética menor que la diaria recomendada para un nifo
neurotipico.Un estudio transversal mas reciente de 447 nifios con paralisis
cerebral, que utilizé6 datos antro-pométricos para evaluar el estado nutricional,
observd que el 8,3% de los nifios tenian bajo peso, mientras que el 9,5%
presentaba sobrepeso. En las nifias, las cifras fueron de 19% y 0,5%,
respectivamente. Del mismo modo, un estudio noruego de 132 nifios con
pardlisis cerebral, que dependian totalmente de ayuda durante la alimentacién
observo que solo el 63% tenia un indice de masa corporal (IMC) normal,
mientras que el 7% tenia un IMC <16 kg/m2 y 16% se clasificé como sobrepeso

u obesidad. Se concluyd que los problemas de alimentacion y la introduccion



tardia de las sondas de gastrostomia fueron las posibles causas de la
desnutricion. Estos resultados demuestran la importancia de las evaluaciones
individualizadas tanto antropométricas, nutricionales y de alimentacion, en el
manejo de los nifios con pardalisis cerebral. (Jamroz, E., et al., Feeding problems
in children with neurological disorders. Wiad Lek, 2012. 65(2): p. 77-83.)

Los diferentes autores apoyan que la desnutricion y la falta de alimento causa la
desnutricion asi como muchos otros factores, en la recopilacion de datos los
autores estudiaron a una poblacion para basarse y ser mas concretos, precisos

en la investigacion.



6. Metodologia

Método

El presente trabajo tiene como método de estudio, el método descriptivo,
porque se va a realizar una exposicion narrativa, numérica y gréafica, detallando
la realidad de lo que se investiga, con el objetivo de conocer la realidad de la

enfermedad.

Debido a la importancia y necesidad del hombre por indagar, descubrir y
averiguar sobre su entorno, la “metodologia de la investigacién”, constituye una
gran fuente de conocimientos; ya que al investigar, el sujeto reflexiona y
cuestiona una situacion, y es asi como enriguece sus concepciones de la
realidad.(Bastar,2012)

La metodologia de la investigacion ha aportado al campo de la educacion,
métodos, técnicas y procedimientos que permiten alcanzar el conocimiento de
la verdad objetiva para facilitar el proceso de investigacion. Debido a la
curiosidad del ser humano, la metodologia de la investigacién, se ha encargado
de definir, construir y validar los métodos necesarios para la obtencién de

nuevos conocimientos.(Bastar,2012)
Metodologia: Tipo de método.

El método analitico tiene como el objeto de estudio un grupo de investigacion,
ya que en este caso lo requiere, los autores proponen, que se deben establecer

fundamentos éticos, filosoéficos, epistemoldgicos, conceptuales y técnicos.

Se trabaja cuidadosamente los procesos requeridos para que se ponga en

marcha el método y los multiples fenbmenos que pueden ser estudiados.

El trabajo sobre las técnicas analiticas con las cuales se lleva acabo el analisis
y transmitir el método, ofrece un importante material de estudio para quien se

interese en ese tipo de trabajo a partir de la perspectiva de cada uno.



Tipo de investigacidn
Investigacion Documental

Como lo dice su nombre la investigacion documental es el método investigativo
basado en la revision de textos, articulos, bibliografias, videos, peliculas entre
otros ya existentes sobre un tema y que pueden ser utilizadas para dar inicio o
traer a flote un tema ya tratado. Alli se puede encontrar una investigacion

histérica hecha ya sobre el tema de interés.(Garcia,2020)

La investigaciébn documental se caracteriza por trabajar directa o indirectamente
sobre textos o documentos por lo que es asociada a la investigacion
archivistica y bibliogréfica, aunque en la investigacion documental el concepto
gue se tiene sobre el documento es mas amplio. Ya que ademas de textos o
documentos cubre también como bases de datos micropeliculas, microfichas,
diapositivas, planos, discos, cintas y peliculas que aporten informacion y den
resultados a la investigacion. Ademas tiene varios principios cuya

intencionalidad se compone de los siguientes items: (Garcia,2020)

1. Hace una recoleccion, seleccion, analisis y presentacion de los datos

documentados para mostrar los resultados de la investigacion.

2. Es una base que fundamenta en el redescubrimiento de datos para generar

nuevas preguntas y formas de investigacion.

3. Utiliza formas de procesamiento que se pueden usar en cualquier campo de

investigacion como lo son los l6gicos y los mentales.

4. Es una investigacion que se realiza en forma ordenada y con objetivos

precisos, con la finalidad de ser base a la construccion de conocimientos.



Enfoque Metodoldgico

Cualitativo

Es una via de investigar sin mediciones numéricas, tomando encuestas,
entrevistas, descripciones, puntos de vista de los investigadores,
reconstrucciones los hechos, no tomando en general la prueba de hipotesis
como algo necesario. (Generalidades sobre metodologia de la investigacion,
2020.)

Técnicas de investigacion

v’ Libros

v Revistas

v' Paginas Web
v Articulos



7. Cronograma de Actividades.

ACTIVIDADES

MARZO

ABRIL

MAYO

JUNIO

JULIO

AGOSTO

SEPTIEMBRE

112|3|4(1]|2(3|4

2|3

2|13 (4

1123

3

112 |3 (4

Bases teoricas

Seleccion del
Tema

Delimitacion
del tema

Planteamiento
del problema

Objetivos

Justificacion

Hipotesis

Marco de
investigacion

Metodologia

Primera
entrega

Recopilacidn
de informacion




8.

Referencias:

PDF

BYRON DAVID HERRERA HERRERA. (2014). ANALISIS DE
FACTORES QUE CONLLEVAN A PROBLEMAS
NUTRICIONALES EN PACIENTES CON PARALISIS CEREBRAL.
05/marzo/2020, de PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DEL
ECUADOR Sitio web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/8.2

9.000778.pdf

Raquel Aceves Diez,Maria Yolanda Gonzélez Alonso,Ménica Elena Cano

Rosas. (Noviembre de 2018). Guia para una correcta alimentacion en
personas con pardlisis cerebral o trastornos neurolégicos.
12/febrero/2020, de Federacion ASPACE Castellano Leonesa Sitio web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/8d09e-

aspace alimentacion pc web 190327.pdf

Pilar P6o Arguelles. (2008). Paralisis cerebral infantil. 24/febrero/2020, de

Servicio de Neurologia. Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona Sitio web:
file://IC:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/36-

pci(1).pdf

OR_ ALFONSO TOHEN ZAMUDIOI OR. ALFONSO TOHEN BIENVENU' OR.

IMSS.

JOSE MANUEL AGUILERA ZEPEDA. (MARZO-ABRIL DE 1986). la

pardlisis cerebral en México. 24/febrero/2020, de Cerebral palsy in

Mexico. Salud Publica Méx Sitio web:
file:///C:/Users/[LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/368-420-
1-PB.pdf

(DESCONOCIDO). Abordaje y Manejo del Nifio con Pardalisis Cerebral
Infantil con Comorbilidades Neurolégicas y Mdusculo Esqueléticas .
24/FEBRERO/2020, de INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
Sitio web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/420GRR(
1).pdf



file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/8.29.000778.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/8.29.000778.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/8d09e-aspace_alimentacion_pc_web_190327.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/8d09e-aspace_alimentacion_pc_web_190327.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/36-pci(1).pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/36-pci(1).pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/368-420-1-PB.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/368-420-1-PB.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/420GRR(1).pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/420GRR(1).pdf

Alberto Rosa Rivera Ignacio Montero Garcia-Celay Maria Cm Lorente. (1993).

EL NINO CON PARALISIS CEREBRAL: 1 | ENCULTURACION,
DESARROLLO E INTERVENCION . 5/MARZO/2020, de MINISTERIO
DE EDUCACION Y CIENCIA Secretaria de Estado de Educacion
Direccion General de Renovacién Pedagogica Centro de Investigacion,
Documentacion y Evaluacién Sitio web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/0082006
2000202-cide.pdf

Anibal Del Aguila 1 , Patricia Aibar . (2014). Caracteristicas nutricionales de

Irene

nifos con paralisis cerebral. . 12/FEBRERO/2020, de Anales de la
Facultad de Medicina Universidad Nacional Mayor de San Marcos Sitio
web:
file:///C:/Users/[LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/a03v67n2
%20(1).pdf

Marchesan Queiroz . (DESCONOCIDO). Deglucion, diagnéstico y
posibilidades terapéuticas . 2/MARZO/2020, de Editorial de diversas
revistas cientificas Sitio web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/deglucion

-pdf

Natalia Pavon Carballeira, Nutricionista de UPACE San Fernando y Phillipe

Hercberg, Médico de UPACE San Fernando.. (1978). GUIA DE
ALIMENTACION PARA PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL Y
DISCAPACIDADES AFINES. 12/FEBRERO/2020, de n 1978 por un
grupo de familiares de pers Sitio web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/Guia-

Upace-Alimentacion.pdf

RECOPILACION DE VARIOS. (DESCONOCIDO). Nutricion y desarrollo en

nifos con deterioro neurolégico. 5/MARZO/2020, de NUTRICIA
PEDIATRICS Sitio web:
file:///IC:/Users/[LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/monograf

ia-evidencia-cientifica-paralisis-cerebral.pdf



file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/00820062000202-cide.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/00820062000202-cide.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/a03v67n2%20(1).pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/a03v67n2%20(1).pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/deglucion.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/deglucion.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/Guia-Upace-Alimentacion.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/Guia-Upace-Alimentacion.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/monografia-evidencia-cientifica-paralisis-cerebral.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/monografia-evidencia-cientifica-paralisis-cerebral.pdf

DESCONOCIDO. (2015). NUTRICION EN EL NINO CON NECESIDADES
ESPECIALES: ENFERMEDAD NEUROLOGICA . 23/ENERO/2020, de
Guias de actuacion conjunta Pediatria Primaria-Especializada. Sitio web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par% C3%Allisis%20cerebral/NUTRICI
ON-DEL-NIN%CC%830-CON-ENF-NEUROLOGICA.pdf

REVISTA

Dra. Cristina Calzada Vazquez Vela,* Dr. Carlos Alberto Vidal Ruiz**. (Enero-

Diciembre 2014). Pardlisis cerebral infantil: definiciébn y clasificacion a
través de la historia. Revista Mexicana de ORTOPEDIA PEDIATRICA,
Vol. 16, Num. 1, pp. 6-10.

PDF

Ana Madrigal Mufioz . (DESCONOCIDO). LA PARALISIS CEREBRAL.
24/FEBRERO/2020, de Observatorio de la Discapacidad Instituto de
Mayores y  Servicios Sociales (IMSERSO) Sitio  web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/paralisis
cerebral(1).pdf

CENTRO ESTATAL DE VIGILANCIA EPIDEMIOLOGICA Y CONTROL DE
ENFERMEDADES. (2018Semana 40). PARALISIS CEREBRAL.
5/MARZ0/2020, de VISION CEVECE Sitio web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/Semana

%2040.pdf
Nutricionista Eugenia Inés Santamaria Segovia. (MAYO,2017). Tratamiento

nutricional para pacientes pediatricos con paralisis cerebral.
12/FEBRERO/2020, de Universidad Juan Agustin Maza Facultad de
Ciencias de la Nutricion Sitio web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/Tesina%
20Tratamiento%20nutricional%20PC%20Eugenia%20Santamar%C3%A
Da.pdf

Isabel Lourdes Dominguez Oller. (Curso 2012/2013). Paralisis cerebral y
alimentacion. 12/FEBRERO/2020, de Master de Educacién Especial

Universidad de Almeria Sitio web:



file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/NUTRICION-DEL-NINÌ�O-CON-ENF-NEUROLOGICA.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/NUTRICION-DEL-NINÌ�O-CON-ENF-NEUROLOGICA.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/paralisis_cerebral(1).pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/paralisis_cerebral(1).pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/Semana%2040.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/Semana%2040.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/Tesina%20Tratamiento%20nutricional%20PC%20Eugenia%20SantamarÃ­a.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/Tesina%20Tratamiento%20nutricional%20PC%20Eugenia%20SantamarÃ­a.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/Tesina%20Tratamiento%20nutricional%20PC%20Eugenia%20SantamarÃ­a.pdf

file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/Trabajo.p
df

DOYLET RIVAS YAIRA LYANNE.. (OCTUBRE 2013 - MARZO 2014.).
ALTERNATIVAS NUTRICIONALES PARA NINOS Y ADOLESCENTES
DE 1-18 ANOS CON PARALISIS CEREBRAL INFANTIL (PCI) EN
ESTADO DE DESNUTRICION. 12/FEBRERO/2020, de UNIVERSIDAD
CATOLICA DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL FACULTAD DE CIENCIA
MEDICAS. Sitio web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/T-UCSG-
PRE-MED-NUTRI-48.pdf

ADRIANA NARDI. (FEBRERO,2001). ESTADO NUTRICIONAL Y FACTORES
CONDICIONANTES EN NINOS CON PARALISIS CEREBRAL,
INFANTIL.. 05/MARZO/2020, de UNIVERSIDAD CENTROCCIDENTAL
LISANDRO ALVARADO Sitio web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/TWS342
N372001.pdf

Vega Muriel Molano. (2015). PARALISIS CEREBRAL: NEUROPSICOLOGIA Y
ABORDAJES TERAPEUTICOS. 05/MARZO72020, de UNIVERSIDAD

AUTONOMA DE BARCELONA Sitio web:
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/par%C3%Allisis%20cerebral/vmmldel
.pdf

PAGINAS WEB

http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci arttext&pid=S1727-897X2010000200004
(Scielo, 2020)

https://www.brennerchildrens.org/KidsHealth/Parents/Para-Padres/Los-problemas-
medicos/Necesidades-nutricionales-de-los-ninos-con-paralisis-cerebral.htm
(brennerchildrens,2020)

https://www.ecured.cu/Digesti%C3%B3n humana (ecured,2020)

https://www.unicef.es/noticia/que-es-la-desnutricion (unicef,2020)



file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/Trabajo.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/Trabajo.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/T-UCSG-PRE-MED-NUTRI-48.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/T-UCSG-PRE-MED-NUTRI-48.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/TWS342N372001.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/TWS342N372001.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/vmm1de1.pdf
file:///C:/Users/LENOVO/Desktop/parÃ¡lisis%20cerebral/vmm1de1.pdf
http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=s1727-897x2010000200004
https://www.ecured.cu/digesti%c3%b3n_humana
https://www.unicef.es/noticia/que-es-la-desnutricion

https://www.gob.mx/cofepris/acciones-y-programas/suplementos-alimenticios-62063
(Gobierno Mx,2020)

https://kidshealth.org/es/parents/diet-cerebral-palsy-esp.html (Kidshealth,2020)

https://espanol.ninds.nih.gov/trastornos/paralisiscerebral.ntm (Espafiol,2020)

https://www.who.int/es/news-room/detail/17-06-2018-who-releases-new-international-
classification-of-diseases-(icd-11) (Who,2020)

https://accessmedicina.mhmedical.com/content.aspx?bookid=1493&sectionid=102867
681 (accessmedicina,2020)



https://www.gob.mx/cofepris/acciones-y-programas/suplementos-alimenticios-62063
https://kidshealth.org/es/parents/diet-cerebral-palsy-esp.html
https://espanol.ninds.nih.gov/trastornos/paralisiscerebral.htm
https://accessmedicina.mhmedical.com/content.aspx?bookid=1493&sectionid=102867681
https://accessmedicina.mhmedical.com/content.aspx?bookid=1493&sectionid=102867681

INDICE TENTATIVO (PARALISIS CEREBRAL)

CAPITULO I (Protocolo de investigacion)

1.1 Planteamiento del problema
1.1.1 Preguntas de investigacion
1.2 Objetivo

1.2.1 Objetivo general

1.2.2 Objetivo especifico

1.3  Justificacion

1.4 Hipotesis

1.4.1 Variables

1.5 Metodologia

1.5.1 Disefio de técnicas de investigacion

CAPITULO Il (Origenes y evolucion)

2.1. Historia de la pardlisis cerebral

2.1.1 Introduccién de registros espafioles

2.1.2. Origen de los registros de paralisis cerebral en Espafia
2.1.3 Introduccion de registros Mexicanos

2.1.4 Origen de los registros de paralisis cerebral en México
2.1.5. Origen y desarrollo de la paralisis cerebral infantil

2.2. Definicion de Paralisis Cerebral.

2.2.1. Definicion de desnutricion.

2.2.2. Definicion de suplementos alimenticios.

2.2.3. Definicion de deglucién.

2.2.4. Definicion de digestion humana.



2.2.5. Definicion de espasticidad.
CAPITULO Il (Marco tedrico)

3.1. Paralisis Cerebral

3.1.1 Clasificacion de la paralisis cerebral
3.1.2. Causas de la pardlisis cerebral
3.1.3 Factores de riesgo

3.1.4. Diagnostico

3.1.5. Clasificacion

3.1.6. Manifestaciones clinicas

3.1.7. Cuadro clinico

3.2. Alimentacion

3.2.1 Alimentacion en el nifio con P.C.
3.2.2. Valoracién nutricional

3.2.3. Factores vinculados con la alimentacion
3.2.4. Valoraciéon antropomeétrica.

3.2.5. Valoracion de la deglucion

3.2.6 Soporte nutricional

3.2.7. Enfermedades Gastrointestinales y gastroesofagicas en los nifios y

adolescentes con Paralisis Cerebral.
3.2.8. Guia alimentaria.
3.2.9. Recomendaciones dietéticas.

3.2.10. Suplementos



3.2.11. Tablas de necesidades energéticas

3.2.12. Patrones de crecimiento infantil

3.3. Dependencia de los cuidadores para la alimentacion.
3.3.1. Recomendaciones en la postura para la alimentacion.
3.3.2. Entorno familiar

3.3.3. Caracteristicas socioeconomicas de la familia.

3.3.4. Apoyos



ANEXOS

ENTREVISTA

1. ¢ Cuando se diagnostica la paralisis cerebral?
2. ¢ Cudles son los signos de la paralisis cerebral?
3. ¢, Se puede prevenir la pardlisis cerebral?

4. ¢ Cuales son los tipos de pardlisis cerebral?

5. ¢Puede nombrar 5 0 mas maneras de ayudar a prevenir la pardlisis

cerebral después de nacido el bebé?
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7. ¢Cual es la técnica que tiene en la alimentacion?

8. ¢ Que tipo de alimentos frecuentemente consume el nifio con P.C?
9. ¢ Tiene algun tipo de preparado para la comida?

10. ¢ Como ha afrontado la desnutricion del paciente con P.C?



2.1. Historia de la paralisis cerebral

Hace més de un siglo, en 1861, un médico inglés, el Dr. William J. Little, sefialé
qgue el niflo que hubiese nacido en un parto anormal, por problemas durante el
trabajo de parto, prematurez o asfixia neonatal, podria resultar con una
condicion fisica y mental anormales, con deformidades de las extremidades
superiores o inferiores; a esta condicion se le denomind "Paralisis Cerebral o
Enfermedad de Little", ya que fue el primero en descubrir los principales
aspectos etiologicos de esta enfermedad; asi mismo, refirid las principales
caracteristicas clinicas, tales como: debilidad mental, babeo constante, cuando
llegaba a caminar, lo hacia con marcha en tijera, marcada espasticidad y otras

deformaciones en miembros superiores.

El haber sefialado que eran débiles; mentales, ocasioné que fueran atendidos
Gnicamente por los neurdlogos y psiquiatras; fue por esto que en México estos
nifios fueron internados, de por vida, en nuestro famoso nosocomio "La
Castafeda". Al empezar a funcionar, en 1943, el Hospital Infantil de México les
negd a estos pacientes la entrada al Departamento de Fisioterapia y
Rehabilitacion. Este Departamento fue la primera escuela en México de te
rapistas fisicos y ocupacionales y, posteriormente, inici6 el entrenamiento a
médicos en medicina fisica y rehabilitacion, con reconocimiento universitario.
(Zamudio, Bienvenu, Zepeda, 1986,125)

En ese entonces, en Meéxico, la poliomielitis anterior aguda aparecia
endémicamente y mas tarde epidémicamente, desviando la atenciéon de los
pacientes con paralisis cerebral; nuestro Departamento de Fisioterapia solo
recibia pacientes con paralisis cerebral operados en el Servicio Shriners, dentro
del Hospital Infantil de México, por el Dr. Juan Farrill, quien nos recomendo6 que
visitaramos al Dr. Winthrop M. Phelps, indudablemente el primer ortopedista
gue describié el nuevo concepto de la paralisis cerebral, obteniendo de él las
mejores ensefianzas, no solo desde el punto de vista ortopédico sino de
rehabilitacion. Su mérito fue no solo crear un concepto fundamentalmente

ortopédico de la pardlisis cerebral, sino también el de encontrar primero la



manera de prevenirla, sensibilizando a los obstetras para evitar la hipoxia
cerebral durante el parto (neonatal) y cambio el concepto de que los obstetras
fueran los Unicos responsables, sefialando que también podia ocasionarse

durante el periodo prenatal y postnatal.

El Dr. Phelps, de acuerdo con los trabajos de Ford, Crothers y Putnani', indico
que las disquinecias no correspondian a lesiones obstétricas traumaticas, sino a
hipoxia cerebral, entre otras cosas, o a hemorragia cerebral durante las
primeras dos semanas posteriores al parto, considerando ademas, durante los
tres primeros meses de vida las infecciones que producian encefalitis o
encefalopatias por tumores, incluyendo el tuberculoma (absceso tuberculoso),
comunmente observadas en el Hospital Infantil de México.

El Dr. Phelps, asi mismo, fue el primero en sefialar que no todos los pacientes
con paralisis cerebral eran débiles mentales, justificando su pobre calificacion
en las pruebas de inteligencia por los trastornos motores que tenian y la pérdida
del control de los musculos faciales, que ocasionaba el babeo constante y el
problema del lenguaje. También sefial6 que no todos los pacientes con paralisis
cerebral debian ser considerados como espasticos, como se les conocié

durante muchos afos.

En 1947, el Dr. Federico Gémez, Director del Hospital Infantil de México, ordeno
gue se iniciara el manejo de los pacientes con paralisis cerebral en el
Departamento de Medicina Fisica y Rehabilitacion, cuando observo que estos
pacientes alcanzaban adelantos importantes en el Servicio de Terapia del
Lenguaje, que 126 Tohen Zamudio A, Tohen Bienvenu A. Aguilera Zepeda JM
incluso llegaban a hablar, ademas de que tenian mejorias motoras espontaneas

gue les permitian deambular.

En realidad los padres de estos niflos fueron los que observaron estos
adelantos, e iniciaron la investigacion para averiguar el porqué estos pacientes
se encontraban marginados de la terapéutica fisica, dirigiéndose al Dr. Gomez,

quien propuso la fundacién de la "Sociedad Pro-paralitico Cerebral de Padres



de Familia" y la realizacién de un plan de trabajo, que culmind con la creacién
de la Clinica del Paralitico Cerebral, en el Hospital Infantil de México, con la
participacion de terapeutas fisicos ocupacionales y del lenguaje, y con el apoyo
de los Servicios de Ortopedia, Psiquiatria, Neurologia y Neurocirugia, en los
que se hacia énfasis en el diagndstico y estimulacion temprana, tomando en
cuenta las posibles causas prenatales, natales o postnatales. De este modo se
inici6 en México el manejo institucional de los pacientes con paralisis cerebral,
difundiéndose a otros centros hospitalarios nacionales y algunos de

Latinoamérica. (Zamudio,Bienvenu,Zepeda,1986,125)

Se cree que el medico ingles que lleva de nombre Dr. William J. Little hizo un
gran trabajo por descubrir notablemente la enfermedad llamada actualmente
paralisis cerebral,hizo grandes aportaciones a esta enfermedad de como
considerablemente se acercaba mas a esta enfermedad, cada paso que este
Dr. Dio lo dio por sus pacientes y por los familiares, que no es facil, si en la
actualidad no es del todo sencillo, en ese tiempo era aun mas tabu, incluso
denigraban a los nifios que nacian asi, ya que con esto era casi imposible que
un nifilo con paralisis cerebral entrara al hospital, sin embargo el Dr, supo como
abordar estos cambios en como actuar, ver lo vulnerable que los pacientes eran
a pesar de los diferentes grados de espasticidad, hizo constantemente pruebas
de inteligencia ya que el consideraba notablemente que este era un aspecto
fundamental en la enfermedad de estos nifios,la diferencia era muy amplia con
un nifio con ausencia de esta enfermedad, los clasifico como débiles mentales,
sin embargo sabian que las clasificaciones eran diferentes conforme al nifio,
dependia de la edad, del ambiente familiar,situacion econdmica, etc, el Dr.
Gomez que era consecuente del pionero, abrié una clinica donde todos los
nifos con pralisis cerebral pudieran estar, por lo tanto se analizaba que se
preocupaba por esta poblacion ya que en este hospital, les daban atenciones
especialmente y personalizada, dependiendo sus necesidades, asi como el
manejo nutricional que estos pacientes tienen que llevar para que los nifios no
se desnutran, o algun otro problema nutricional, por consecuente tengan una

mejor calidad de vida.



2.1.1 Introduccion de registros esparioles

La paralisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de discapacidad motora en
la edad pediatrica y el principal motivo de discapacidad fisica grave. Es un
trastorno que aparece en la primera infancia y persiste toda la vida, y su
prevalencia en paises desarrollados se estima en 2-2,5 casos por cada 1.000
recién nacidos vivos. A pesar de los cambios en los cuidados obstétricos y
neonatales experimentados desde 1950, las cifras de PC no se han modificado

sustancialmente en los Gltimos anos.

Es cierto que la creacion de registros nacionales ha permitido una mejor
documentacion de los casos, pero también que al disminuir la mortalidad
perinatal sobreviven mas nifios pretérmino y/o con bajo peso al nacer en los
que el riesgo de PC es mayor. Hay que destacar que desde 1990 se ha
producido un aumento de la esperanza de vida incluso en los chicos con
problemas funcionales mas graves. Con el cierre de las instituciones, el cuidado
de los nifios se ha trasladado al hogar y su calidad de vida ha mejorado de

forma significativa.

La utilizacion de antibidticos ha permitido que nifios con PC grave,
especialmente vulnerables a las infecciones respiratorias, alcancen la edad
adulta. Por ultimo, la posibilidad de alimentar a los nifios mediante sonda
nasogastrica o gastrostomia ha contribuido a evitar la malnutricion en nifios con
disfagia u otros problemas digestivos. De todo lo anterior se deduce que cada

vez habra que atender a mas pacientes, nifios y adultos, con PC.

Las implicaciones médicas, sociales y educacionales que origina esta situacion
son importantisimas, y la inversién econémica necesaria crece anualmente. Por
poner un ejemplo, en el afio 2003 se estimo en Estados Unidos que los costes
directos (revisiones meédicas, ingresos hospitalarios, servicios de asistencia y
adaptacion de la vivienda) e indirectos (repercusion en la productividad laboral)
derivados de la PC ascendian a 11.500 millones de dodlares. Hace ya varias

décadas, diversos paises europeos y Australia reconocieron la magnitud del



problema, se interesaron por la PC y crearon registros que han aportado una
valiosa informacion sobre aspectos especificos de la PC.

Frente a esta situacion, resulta llamativa la escasa presencia de la PC en la
literatura médica espafola, especialmente en lo que se refiere a epidemiologia
en Medline (PubMed) no llegan a 200 las citas de paralisis cerebral en espafiol,
revistas latinoamericanas incluidas. En nuestro pais no se han publicados
estudios poblacionales, y la mayoria de los articulos se centra en el tratamiento
sintomatico de la PC (especialmente con toxina botulinica), en las
complicaciones asociadas a la PC o en la descripcion de una serie de casos
mas o menos amplia con unas caracteristicas clinicas o0 etiologicas
determinadas. Con este articulo se quiere revisar el concepto actual de PC,
elemento imprescindible antes de realizar cualquier trabajo de investigacion al
respecto, y avivar el interés por el estudio de la PC, tomando como referencia la

experiencia de otros paises. (Salas, Alonso, Bertolo, Beato, 2007,503)

Se analiza cada estadistica, cada numero, gracias a estas estadisticas tenemos
con mas certeza un numero aproximado de casos por llarlos asi, de como va
evolucionando la paralisis cerebral en el mundo, ya que no existe en solo un
pai, las estadisticas, dadas en el momento se destacan no solo desde el 2000 si
no desde 1990, consideran en Espafia los casos de nifios que tiene mas riesgo

con un bajo peso al nacer, que también se vincula con la paralisis cerebral.

Con el cierre de las instituciones, lo cual sigue sucediendo, el cuidado de los
nifos se ha modificado hacia el hogar para que su calidad de vida vaya
mejorado de forma significativa, sin embargo los estudios han arrojado que la
gran parte de estos nifios si han logrado estar mejor desde casa que en un
hospital, clinica, etc. Sin embargo la utilizacién de antibiéticos ha permitido que
nifos con PC grave, especialmente los que se encuentran vulnerables a las
infecciones respiratorias, alcancen la edad adulta. Por consiguiente otro dato
importante es la alimentacion en el nifio por sondas, para que esto nos evite

una mala nutricién y sobretodo la desnutricion.



2.1.2 Origen de los registros de paralisis cerebral en Espafia.

Desde la mitad del siglo pasado los pediatras, neurélogos y epidemidlogos se
han preocupado por la etiologia y el impacto de los cambios perinatales en la
PC, estableciendo registros de base poblacional para estimar su incidencia. No
existen series anteriores a los afios cincuenta, por lo que los cambios de
frecuencia previos son puramente especulativos. Un registro es una base de
datos de pacientes con el trastorno/enfermedad que queramos estudiar, que
proceden de una poblacion con un denominador conocido. Los registros de PC
habitualmente utilizan como denominador el numero de recién nacidos vivos o
el nimero de supervivientes neonatales de un area geografica definida. El
objetivo de un registro es recoger todos los casos del ambito geografico elegido,
independientemente de la asistencia médica que precisen. Por lo tanto, para
asegurar la identificacion de pacientes es preciso consultar todas las fuentes
posibles.

Cans et al han recogido las claves que debe reunir un registro de PC:

— El objetivo del registro debe estar claramente definido desde el principio, ya
sea monitorizacién de tendencias, planificacién de servicios o evaluacion de la
asistencia médica. Esto no impide que con el tiempo y con los avances

diagnésticos se modifique la informacion que se va a recoger.

— Un registro de PC debe obtener informacion de diferentes fuentes dentro del

area geografica definida para asegurar que la recogida de datos sea Optima.

— Debe especificarse la definicion de PC utilizada con criterios de inclusion y
exclusion. La descripcion de los casos debe permitir establecer su gravedad.
Las caracteristicas clinicas y otras manifestaciones asociadas han de recogerse

mediante un formulario estandarizado.
— El denominador de la poblacién de estudio debe conocerse.

— La creacion de un registro de PC esta sujeta a la aprobacién de un comité
ético.



— Para conseguir el mejor resultado del registro de PC, resulta recomendable
que en su realizacion participen obstetras, pediatras, neurdlogos, epidemidlogos
y rehabilitadores, es decir, que sea un proyecto multidisciplinario. (Salas,
Alonso, Bertolo, Beato, 2007,504)

Los primeros registros de PC en Europa se iniciaron entre 1950 1960 con el
objetivo de monitorizar la prevalencia y describir los subtipos clinicos de la PC.
El pionero fue un registro danés, que comenz6 en 1950. A éste le siguidé en
1954 el registro sueco, y en 1966 los registros de la region inglesa de Mersey y
del sur de Irlanda. Las primeras aportaciones de estos estudios alertaron a la
comunidad cientifica de que la disminucion de la mortalidad perinatal en los

afos setenta no iba acompafiada de una reduccién de la morbilidad.

Esto animd a otros paises a realizar trabajos similares y actualmente existen
numerosos centros europeos (en el Reino Unido, Suecia, Dinamarca, Noruega,
Irlanda, Alemania, Francia, Italia, Paises Bajos y Eslovenia) que estudian la PC
con base poblacional. Fuera de Europa, el registro mas importante sobre PC es
el de Western Australia, Australia, iniciado en 1970 con casos nacidos desde
1956.

Este equipo ha contribuido de forma decisiva al estudio de la etiopatogenia de
la PC, al haber recogido de forma sistemética los antecedentes perinatales y los
cuidados intensivos neonatales en el mismo area. En Estados Unidos adn no se
han establecido registros de PC como tales, pero hay publicados dos estudios
de seguimiento de base poblacional que tratan sobre PC y discapacidades en la
infancia. EI MADDSP (Metropolitan Atlanta Developmental Disabilities
Surveillance Program) [27] recogi6 nifios con PC de la regién de Atlanta nacidos
desde 1981; posteriormente, también se incluyeron chicos con otras
deficiencias. EI NCCPP (Northern California Cerebral Palsy Project) se ocupoé
inicialmente de nifios nacidos entre 1983 y 1985. El trabajo de investigacion se
centré en la etiologia de la PC y en la esperanza de vida de estos pacientes.
(Salas, Alonso, Bertolo, Beato, 2007,505)



Se cree que con este tipo de registro abordado anteriormente fue de gran
utilidad en su debido tiempo ya que optaron por tener un orden especifico, cada
paso era de acuerdo a las necesidades, estos eran para tener una mejor
respuesta, sobre el resultado que arrojarian las encuestas, etc. Sin embargo el
Dr. Cancho-Candela et al, unio diferentes claves para el registro de Paralisis
Cerebral para que estas fueran mas certeras y teniendo un mejor orden, ya que
el objetivo principal era la monitorizacion de esta enfermedad, también
recomienda que sea visto por un equipo multidisiplinario como: obstetras,
pediatras, neurélogos, epidemidlogos y rehabilitadores, estos cumplen un papel

fundamental en esta enfermedad.

2.1.3 Introduccion de registros Mexicanos.

Segun el Informe mundial sobre la discapacidad, se estima que
aproximadamente mil millones de personas viven con algun tipo de
discapacidad, aproximadamente el 15% de la poblacién del mundo presenta
esta condicion de salud. Resultados del estudio de Carga Mundial de
Morbilidad, reportan que aproximadamente 93 millones de niflos menores de 14
aflos presentan alguna condicibn de discapacidad, 13 millones de nifios
presentan discapacidad grave, el resto presenta discapacidad moderada a
grave; lo que significa que 1 de cada 20 nifios menores de 14 afios tienen

discapacidad moderada a grave.

UNICEF report6 para el 2005, que la cifra de personas menores de 18 afios con

alguna condicion de discapacidad sumaba mas de 150 millones.

En México datos de la encuesta nacional sobre la discriminacion del 2010
(ENADIS 2010), se estima que la poblacion con discapacidad en nuestro pais
es de 5.7 millones de personas, lo que corresponde al 5.1%, con respecto al
total de la poblacion; la distribucion entre sexos es de 48.9% para el sexo

masculino, y 51.1% para el sexo femenino.



La frecuencia de presentacion por grupos etarios es de 48.2% en adultos
mayores (60 afios y mas), la poblacion adulta con un 32.8% (30-59 afios), los
jovenes con un 9.9% (15-29 afos) y el 9.1% (0-14 afios) en la poblacion infantil.
7 Resultados de la Encuesta Nacional sobre Percepcion de Discapacidad en
Poblacion Mexicana (ENPDis 2010), considera que hay 6, 850,841 personas
con discapacidad en nuestro pais, lo cual corresponde al 6.2% de la poblacién

en México, el 52.5% son mujeres y el 47.5% hombres.

En cuanto al tipo de discapacidad, se reporta un 60.3% con discapacidad
motora, un 28.9% con discapacidad visual, y un 11.4% con discapacidad
auditiva; 9.3%, con dificultad para la comunicacién o el habla, 7.5% con
discapacidad intelectual. Aproximadamente el 50% de esta poblacion presenta
una discapacidad permanente, el 58.3% reporta una dificultad permanente para
caminar o moverse, el 27.1% presenta dificultad para ver, el 15.0% tiene alguna
dificultad para el habla y/o la comunicacién, el 14.5% para la audicion, la
discapacidad mental se presenta en 11.6%, la dificultad en el cuidado personal
en un 8.8% y para la atencion y el aprendizaje hasta en un 7.7%.

La Encuesta Nacional de Ingresos y Gastos de los Hogares 2012 reporta que
el 51.4% de la poblacion con discapacidad corresponde a los adultos mayores
(60 afios y mas), el 33.7% a la poblacion adulta (30 y 59 afios), el 7.6% a los
jovenes (15 a 29 afos) y el 7.3% a los nifios de 0 a 14 afios. La importancia y
diferencia de esta encuesta con respecto a las anteriores es que nos
proporciona informacién sobre las causas generadoras de discapacidad. Se
reporta que las enfermedades ocasionan un 38.5%, la edad avanzada 31%, las
causas relacionadas con el nacimiento un 15% y los accidentes 12%. A partir
de estos datos, se observa que las principales causas generadoras de
discapacidad en los nifios y jévenes, se deben a problemas pre y perinatales, a
diferencia de los adultos en los que probablemente las enfermedades y los
accidentes sean las 3 principales causas generadoras de discapacidad; y en los
adultos mayores, la misma condicion de envejecimiento y las enfermedades,

son las principales causas generadoras de discapacidad.9 Resultados de la



Encuesta Nacional de Nifias, Nifios y Mujeres en México (ENIM 2015) reportan
qgue por lo menos el 8% de los nifios y nifias de 2 a 17 afos presentan algun
problema severo de funcionamiento y discapacidad de acuerdo a las preguntas
de funcionalidad del Grupo de Washinton; el 11.2% de los nifios de 5 a 17 afios
tene una dificultad severa del funcionamiento. 10, 11 De acuerdo a estas cifras
reportadas por diversos organismos, la incidencia de la discapacidad va en
aumento, debido a multiples causas generadoras de discapacidad, algunas de
las cuales pueden ser prevenibles, como es el caso de los accidentes y/o
traumatismos; y otras pueden ser controlables como en el caso de las
enfermedades cronicas, y aquellas relacionadas con el nacimiento que pueden
ser tratables; sin embargo, no se cuenta con suficiente informacion sobre las
causas generadoras de discapacidad en la poblacion pediatrica, por lo tanto no
se realizan intervenciones adecuadas para la prevencion de estas y su

incidencia puede aumentar.

La Convenciéon sobre los Derechos del Nifio y la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas,
establecen que los nifios con discapacidad tienen los mismos derechos que los
nifios sin discapacidad en cuanto al acceso a servicios de salud, alimentacion,
educacion e inclusion social, mediante a apoyos e intervenciones, promoviendo
asi una infancia satisfactoria y preparandolos para una vida adulta plena.
(Gonzales, 2014-2016, 2,3)

Los analisis relacionados con los registros son coherententes a la poblacion
estudiada, se mencionan diferentes estadisticas, debido al tiempo y momento
de cada una de estas, en muchas ocasiones los registros son mas especificos
que otros, sin embargo los nifios con paralisis cerebral son registrados en
tiempo y forma, muchas de las ocasiones la prevalencia es mayor, por
consiguiente los formatos son mas completos, sin embargo puede disminuir,
pero en la actualidad, se encuentran en aumento, debido a diferentes de los

factores que abordaremos mas adelante.






