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Resumen

Introducción: la parálisis cerebral (PC) es la afección neuromotriz más 
común de la primera infancia siendo la principal causa de discapacidad 
física en niños. Esta patología afecta el estado nutricional de quienes la 
padecen y, a su vez, la malnutrición exacerba las alteraciones neurológicas 
preexistentes. 
Objetivos: determinar la distribución de frecuencias del tipo de alimen-
tación y el tipo de fórmula o leche seleccionada en los pacientes con 
diagnóstico de PC con soporte enteral exclusivamente. Determinar el 
aporte calórico, proteico, de fibra, líquidos, calcio y hierro. Determinar la 
concordancia entre el estado nutricional de los pacientes y el percibido 
por sus cuidadores. 
Materiales y Método: estudio observacional, transversal, descriptivo y 
analítico. Muestreo consecutivo, por conveniencia. 
Resultados: la muestra quedó conformada por 30 pacientes y sus cuida-
dores. El 70% de la muestra utilizaba fórmula y/o leche, el 3% alimentos 
modificados y el 27% realizaba una alimentación mixta; el tipo de fórmula 
más utilizado fue la infantil (33%). El 60% de la muestra fue normopeso, 
33% bajo peso y el 7% tuvo exceso de peso. El aporte calórico promedio 
fue de 11,1 kcal/cm (DS + 6,5 kcal/cm) en los niños con bajo peso, 11,6 
kcal/cm (DS + 6,4 kcal/cm) en aquellos con normopeso y 9,8 kcal/cm (+ 
2,4 kcal/cm) en los niños con exceso de peso; no se observaron diferen-
cias según estado nutricional (p=0,13). El 90% cubrió el requerimiento de 
proteínas, el 80% el de hierro, 73% el hídrico, el 70% el de calcio y un 3% 
el de fibra. Se halló concordancia moderada entre el estado nutricional 
real del niño y el percibido por su cuidador. (kappa 0,44; p=0,0013; IC95 
0,22-0,62%). 
Conclusión: Los pacientes con PC requieren el acompañamiento de Li-
cenciados en nutrición para adecuar el aporte a sus requerimientos nutri-
cionales considerando las características de la PC y su tratamiento. 
 
Palabras clave: parálisis cerebral – estado nutricional – adecuación del 
consumo – percepción.

Abstract

Introduction: cerebral palsy (CP) is the most common neuromotor con-
dition during early childhood, being the main cause of physical disability 
in children. This pathology affects the nutritional status of those affected, 
and in turn,  malnutrition exacerbates pre-existing neurological disorders. 
Objectives: to determine the distributional frequency of feeding type 
and milk or formula type selected within patients diagnosed with PC and 
enteral support exclusively. To determine the caloric, protein, fiber, fluids, 
calcium and iron intake. To determine concordance between the nutritio-
nal status of patients and that perceived by their caregivers. 
Materials and Methods: an observational, transversal, prospective, 
descriptive, analytical study with a consecutive sampling was conducted.
Results: the study included 30 patients and their caregivers. 70% of the 
sample used formula and/or milk, 3% modified foods and 27% a mixed 
diet; infant formula was the one mostly used (33%). 60% of the sample 
was normal weight, 33% low weight and 7% overweight. The average 
caloric intake was 11.1 kcal/cm (SD +6.5 kcal/cm) in children with low 
weight, 11.6 kcal/cm (SD +6.4 kcal/cm) in those with normal weight and 
9.8 kcal/cm (SD +2.4 kcal/cm) in children with overweight; no differences 
were observed following nutritional status (p=0.13). 90% covered protein 
requirement, 80% iron, 73% water, 70% calcium and 3% fiber. Moderate 
agreement was found between the real nutritional status of the child and 
that perceived by the caregiver (kappa 0.44, p=0.0013, IC95 0.22-0.62%).
Conclusion: patients with CP require the accompaniment of graduates 
in nutrition to adapt nutritional requirements, taking into consideration 
the characteristics of the CP and its treatment.
 
Keywords: cerebral palsy – nutritional status – intake adequacy - per-
ception.
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Introducción

La parálisis cerebral (PC) es la afección neuro-
motriz más común de la primera infancia siendo 
la principal causa de discapacidad física en niños 
(1). Su incidencia global aproximada es de 2,4 a 3,6 
por 1000 recién nacidos vivos (2) mientras que en 
los países en desarrollo es de 7,0. La frecuencia de 
niños con PC se encuentra en aumento debido a 
los avances en medicina que posibilitan la super-
vivencia de prematuros extremos (3). Actualmente, 
Argentina no cuenta con estudios epidemiológicos 
que aborden dicha temática, a su vez, no existen 
estadísticas de la situación nutricional del paciente 
con PC al ingreso hospitalario y los trabajos publi-
cados hacen referencia a población alimentada por 
vía oral. 

El compromiso motor se acompaña frecuente-
mente de alteraciones sensoriales, de la percep-
ción, cognitivas, en la comunicación y de la con-
ducta. A su vez, son frecuentes la epilepsia y los 
problemas músculo esquelético secundarios (4, 5). 
Debido a las alteraciones sensoriales y de comu-
nicación, para los cuidadores suele ser complejo 
identificar señales de hambre, saciedad y de pre-
ferencia alimentaria. La incapacidad motora de los 
niños les impide el abastecimiento y la autoalimen-
tación (6). Esta patología afecta el estado nutricio-
nal de quienes la padecen y, a su vez, la malnutri-
ción exacerba las alteraciones neurológicas pre-
existentes. Existen diferentes factores que pueden 
influir sobre el estado nutricional: las alteraciones 
motoras, el grado de ambulación y dependencia 
hacia sus cuidadores, las alteraciones en la succión, 
masticación, deglución y respiración, y el tiempo 
de evolución (7). Las infecciones respiratorias, pro-
ducto de la aspiración durante la alimentación, son 
prevalente en este grupo de pacientes siendo ésta 
la principal causa de mortalidad en niños con PC 
(8). Las complicaciones nutricionales más común-
mente observadas son la disfagia, presente en el 
60% de los casos, y el reflujo gastroesofágico (RGE) 
presente en el 81,1%; ambas se asocian con desnu-
trición hasta en un 90% (9). Otras complicaciones 
nutricionales que acompañan a la disfagia y al RGE 
son la constipación y la baja densidad ósea (10, 11, 
12). La constipación se encuentra asociada con la 
severidad de la parálisis y la medicación utilizada 

(13). La incidencia anual de fracturas hallada en 
niños con PC fue de 4%, prácticamente el doble 
de la referida para niños sanos (12). Este grupo de 
pacientes presenta numerosos factores de riesgo 
para el desarrollo de una baja densidad ósea: falta 
de ambulación, uso de anticonvulsivantes, baja in-
gesta de calcio, poca exposición a la luz solar, etc. 

La vía de administración de los alimentos elegi-
da debe ser la que asegure la ingesta suficiente y 
se adapte a la disminución en las habilidades para 
alimentarse. Si no existe seguridad oral o si resul-
ta insuficiente, se puede recomendar la vía enteral 
(9). Para situaciones agudas que no se prolonguen 
por más de 6 semanas se puede emplear una son-
da nasogástrica; si se prevé que el tiempo de uso 
será mayor, se recomienda el uso de la gastrosto-
mía. Múltiples autores coinciden en que el uso de 
gastrostomía contribuye a una mejor calidad de 
vida. El beneficio más reportado es el incremento 
del peso, con un menor impacto en el crecimiento 
lineal (10, 14 - 17). La ganancia de peso puede ser 
vista también como una desventaja si tenemos en 
cuenta que la mayoría de estos niños requieren de 
asistencia para movilizarse (18, 19). La decisión de 
colocar una gastrostomía genera a menudo pro-
funda conmoción en los padres ya que la alimenta-
ción vía oral suele ser entendida como la habitual y 
una forma de cuidado hacia sus hijos. 

Existen fórmulas para el cálculo del requeri-
miento calórico, las más conocidas son la diseñada 
por Krick J. et al. (20) y la fórmula de Culley W. et al. 
(21) que tiene en cuenta la talla para su cálculo. En 
la práctica, el uso de estas fórmulas es limitado ya 
que ambas presentan dificultades en su aplicación. 
Cuando la parálisis es de tipo espástica, algunos 
autores recomiendan tener en cuenta el 60-70% 
de los requerimientos de energía para la edad de 
un niño normal debido a la menor actividad física 
que realizan (22). En cambio, cuando la parálisis es 
de tipo atetoide sus requerimientos son similares 
a los de un niño sano (23). No se encontraron es-
pecificaciones de requerimiento calórico para la 
parálisis atáxica y la mixta.

No hay recomendaciones de macro ni micronu-
trientes específicamente definidas en PC. El reque-
rimiento proteico sugerido es el mismo que para 
un niño normal según edad. Lo mismo sucede con 
el aporte hídrico y de fibra, para las cuales aún no 
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están establecidas las recomendaciones en este 
grupo (14).  

La percepción de los cuidadores acerca del es-
tado nutricional juega un rol fundamental en la 
determinación de la alimentación ya que la elabo-
ración y la administración de la fórmula y/o alimen-
tos depende de ellos. Suelen presentar una mayor 
preocupación por el estado nutricional de los niños 
y por su alimentación que los cuidadores de niños 
sin PC, sin embargo, tan solo el 17% había acudido 
en algún momento a una consulta con una nutri-
cionista (24). Acerca de esta temática y del impacto 
que tiene la percepción del cuidador sobre la ali-
mentación no se han encontrado estudios.

Por todo lo expuesto, el presente estudio tuvo 
como objetivo describir la situación nutricional de 
los pacientes con diagnóstico de PC alimentados 
con sonda y gastrostomía y cómo fue percibido 
por sus padres y/o tutores.

Objetivos 

1) Determinar la distribución de frecuencias del 
tipo de alimentación administrada a través de 
la sonda o gastrostomía y del tipo de fórmula o 
leche seleccionada. 

2) Determinar si existen diferencias en el aporte 
calórico promedio según el estado nutricional. 

3) Determinar el porcentaje de adecuación del 
consumo de proteínas, líquidos, fibra, calcio y 
hierro, y si existen diferencias según rangos de 
edad (excepto los líquidos) 

4) Determinar si existe concordancia entre el esta-
do nutricional de los pacientes con PC y la per-
cepción de su cuidador

 
Materiales y método 

La investigación se llevó a cabo en el Hospital 
General de Niños Pedro de Elizalde desde noviem-
bre del 2017 hasta marzo del 2018. Se realizó un 
estudio observacional, transversal y analítico. Se 
incluyeron pacientes de 2 a 18 años con diagnós-
tico de PC alimentados por sonda o gastrostomía 
internados o en control ambulatorio y a sus cui-
dadores (padres y/o tutores). El tipo de muestreo 

fue no probabilístico, consecutivo. Se excluyeron 
a aquellos cuidadores que se negaron a participar 
del estudio, pacientes internados que provenían de 
la Unidad de Cuidados Intensivos, pacientes que se 
alimentaban por sonda o gastrostomía más vía oral 
y pacientes que se encontraban en ayuno al ingre-
so de la internación. Para conformar la muestra, se 
incluyó de manera consecutiva aquellos pacientes 
que cumplieron con los criterios de inclusión y se 
obtuvo su consentimiento informado. A partir de un 
cuestionario dirigido por el Licenciado en nutrición 
se registraron los datos sociodemográficos del cui-
dador y del paciente. A su vez, se indagó acerca del 
aporte recibido en su hogar previo a la internación 
y/o consulta (fórmula y/o alimento, volumen total 
administrado, cantidad de polvo utilizado, módulos 
calóricos agregados y/o alimento utilizado, y canti-
dad de agua libre aportada). Para calcular en cada 
caso el aporte nutricional, se obtuvo información 
sobre la composición de las fórmulas a partir del va-
demécum oficial de cada producto, en el caso de los 
alimentos se hizo a partir del programa SARA. Cuan-
do la cantidad de polvo fue referida en medidas, se 
utilizó el gramaje de la medida correspondiente a 
cada producto. Los adicionales de aceite o azúcar se 
consideraron tomando en cuenta medidas casera 
en cuchara. Para contabilizar el aporte de líquidos 
se consideró el agua libre utilizada para el pasaje 
de medicación, limpieza de la sonda e hidratación, 
el agua utilizada para la preparación de fórmulas y 
alimentos procesados o la contenida por la fórmula. 
Para conocer la percepción del cuidador sobre el es-
tado nutricional del paciente se realizó la siguiente 
pregunta “¿Cuál cree que es el estado nutricional de 
su niño?”. Por último, se realizaron las mediciones 
antropométricas. La medición del peso se realizó a 
través del peso diferencial, se pesó en una balanza 
CAM primero al cuidador y luego al cuidador con el 
paciente sin ropa con pañal. Al final de esta última 
medición, se restó el peso del cuidador y del pañal. 
La talla se estimó a partir de la longitud rodilla-talón, 
para la medición de la altura de la rodilla se utilizó 
una cinta métrica inextensible. La medición se reali-
zó dos veces y si la diferencia entre ambas era mayor 
a 1 cm se realizaba una tercera medición (29). Los 
datos de tipo de PC, medicación previa a la interna-
ción, número de internaciones previas y complica-
ciones asociadas se obtuvieron a partir de la historia 
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clínica. Para el análisis estadístico, los datos fueron 
analizados empleando el paquete estadístico Stata 
versión 11.1 (statacorp™). Para las variables categó-
ricas se calculó la distribución de frecuencia a través 
del número de casos y porcentaje sobre el total de 
casos. Para las variables numéricas de distribución 
normal se calculó el promedio y desvío estándar y 
para aquellas que no presentaban distribución nor-
mal, se calculó la mediana y el rango intercuartilo. En 
todos los casos se determinó el mínimo y máximo 
valor hallado. Debido a que las variables continuas 
no presentaban una distribución normal, para de-
terminar si existían diferencias estadísticamente sig-
nificativas en el consumo calórico promedio según 
estado nutricional y en el porcentaje de adecuación 
de consumo de los nutrientes según rango etario, 
se utilizó el test de Kruskal Wallis no paramétrico. 
Se calculó el Coeficiente Kappa para determinar la 
presencia de concordancia entre la percepción del 
cuidador sobre el estado nutricional de los niños y 
su estado nutricional real. Debido al tamaño de la 
muestra, la amplitud del intervalo de confianza re-
sultó mayor al deseable para extrapolar los resulta-
dos a nivel poblacional. Por este motivo, se ha deci-
dido presentar los mismos sin estos valores siendo 
las conclusiones válidas solo para esta muestra.

Resultados

La muestra quedó conformada por un total de 
30 pacientes y sus cuidadores. La edad promedio 
de los niños fue de 8 años y 5 meses (DS ± 5 años), 
el 57% era de sexo masculino y el 43% femenino; el 
total de la muestra fue de nacionalidad argentina. 
El 97% tenía una talla acorde a su edad, solamente 
hubo 1 caso de baja talla. 

El 47% de la muestra usó como vía de acceso 
la SNG, en promedio el tiempo de uso de la misma 
fue de 3,5 años (DS ± 2,6 años) y el 53% restante 
utilizó una gastrostomía. 

El 47% de la muestra presentó constipación, el 
40% anemia y el 27% RGE. Ninguno de los pacientes 
fue diagnosticado con osteopenia u osteoporosis. 

El 43% de los pacientes utilizaba de forma ha-
bitual entre 3 a 5 medicaciones, el 33% 2 o menos 
y el 23% 6 o más medicamentos. Con relación al 
número de internaciones previas, la mediana ob-

servada fue de 6 (RIC 4 – 10) con un mínimo de 1 
internación y un máximo de 30. 

El 70% de los pacientes utilizaba fórmula y/o 
leche, el 3% alimentos modificados y el 27% rea-
lizaba una alimentación mixta. La fórmula infantil 
fue elegida en el 33% de los casos, seguida por la 
fórmula enteral polimérica, la leche de vaca y la 
combinación de varias fórmulas, cada una de ellas 
utilizada por el 17% de la muestra respectivamen-
te. Las fórmulas de menor uso fueron las especiales 
(10%) y las semielementales o elementales (6%).

El 60% de la muestra presentó un estado nu-
tricional de normopeso, sin embargo, un 33% se 
encontraba con bajo peso y un 7% con exceso de 
peso. El promedio de aporte calórico se muestra en 
la Tabla 1, no se observaron diferencias estadística-
mente significativas en el aporte calórico según los 
diferentes estados nutricionales (p=0,13).

Tabla 1: Aporte calórico según estado nutricional (n=30)

Estado 
nutricional

N Promedio
(kcal/cm)

DS
(kcal/cm)

Mínimo
(kcal/cm)

Máximo
(kcal/cm)

Bajo peso 9 11,1 6,5 1,4 20,6

Normopeso 18 11,6 6,4 6,4 24,2

Exceso de peso 7 9,8 2,4 8,1 11,5

DS: desvío standard

Con relación al consumo de proteínas, el 90% 
(n= 27) cubrió el requerimiento proteico, el por-
centaje de adecuación del total de la muestra 
presentó una mediana de 186%. El 73% (n=22) de 
la muestra cubrió el requerimiento hídrico, el por-
centaje de adecuación del consumo de líquidos 
del total de la muestra presentó una mediana de 
111%. El 97% de la muestra (n= 29) no cubrió el 
requerimiento de fibra, el porcentaje de adecua-
ción del total de la muestra presentó una mediana 
de 19%. El 30% (n=9) de la muestra no cubrió el 
requerimiento de calcio, mientras que 2 casos su-
peraron el límite máximo de toxicidad. El porcen-
taje de adecuación del consumo de calcio del total 
de la muestra presentó una mediana de 140%. Por 
último, el 20% (n=6) de los pacientes no cubrió el 
aporte de hierro, el porcentaje de adecuación del 
consumo de hierro del total de la muestra presen-
tó una mediana de 173%. A pesar de los valores 
elevados, que en algunos pacientes alcanzaron el 
400%, no superaban el límite máximo de toxicidad. 
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No se observaron diferencias estadísticamente 
significativas entre los grupos de edad para el con-
sumo de proteínas (p=0,524), fibra (p= 0,616), calcio 
(p=0,606) y hierro (p =0,376). En la Tabla 2 se resu-
men las características de la muestra en relación a 
la ingesta de proteínas, fibra, calcio, hierro y líquido.

Se halló concordancia entre la percepción del 
cuidador sobre el estado nutricional de los niños y 
su estado nutricional real (kappa: 0,446; p=0,0013). 
Con respecto a la fuerza de concordancia encontra-
da, esta fue moderada según los puntos de corte 
propuestos por Altman DG., aunque observando el 
intervalo de confianza, dicha concordancia podría 
fluctuar entre leve a buena (IC95% 0,22 – 0,62) (38).

Discusión y conclusión

Nos encontramos frente a una muestra en la 
que la gran mayoría (70%) se alimentó a partir de 
fórmulas y/o leche de vaca de manera exclusiva. 
Sin embargo, el 27% incorporó alimentos (cereales, 
fruta, verdura) y el 3% recibió una alimentación a 
base de alimentos modificados. La sociedad euro-

pea de gastroenterología, hepatología y nutrición 
pediátrica (ESPGHAN) en su publicación “Practical 
Approach to Paediatric Enteral Nutrition” desalienta 
el uso de alimentos procesados debido al riesgo 
de contaminación y a su insuficiente aporte nutri-
cional (30). Resultaría interesante conocer la razón 
que motiva a los cuidadores a incorporar alimen-
tos, ya sea porque consideran las fórmulas nutricio-
nalmente incompletas, si la posibilidad de ofrecer 
alimentos tradicionales a los niños representa para 
ellos una forma de cuidado a la que no quieren re-
nunciar o si el hecho de que la alimentación sea a 
partir de una fórmula implicaría aceptar un grado 
mayor de severidad de la enfermedad, entre otras 
posibles causas (31). 

El tipo de fórmula que más se utilizó fue la in-
fantil (33%), independientemente de la edad del 
paciente, habiendo niños mayores de 2 años que 
se alimentaban exclusivamente con este tipo de 
fórmulas. Las mismas no están diseñadas para cu-
brir los requerimientos de este grupo etario, es por 
ello que en algunos casos es necesario el agregado 
de módulos calóricos y/o proteicos o la modifica-
ción de la concentración para cubrir el total de los 

Tabla 2: distribución de la muestra según ingesta de proteinas, fibra, calcio, hierro y líquido (n= 30)

Rango de 
edad

n Mediana
(%)

RIC
(%)

Mínimo (%) Máximo (%) p

Proteína

Total 30 186 117-293 44 882

1 a 3a 7 210 139 - 293 113 480

0,524
4 a 8a 11 280 98 - 309 44 880

9 a 13a 7 193 113 - 291 82 561

14 a 18a 5 162 140 - 162 99 176

Fibra

Total 30 19 0 – 52 0 139

1 a 3a 7 10 0 – 48 0 52

0,616
4 a 8a 11 33 2– 76 0 82

9 a 13a 7 16 0 – 40 0 139

14 a 18a 5 6 6 – 71 4 79

Calcio

Total 30 140 87-183 6 333

1 a 3a 7 133 115 - 286 63 287

0,606
4 a 8a 11 159 141 - 185 50 333

9 a 13a 7 111 81 - 159 10 181

14 a 18a 5 137 87 - 139 6 280

Hierro

Total 30 173 101-247 52 450

1 a 3a 7 268 157 - 322 884 412

0,376
4 a 8a 11 144 93 - 208 52 286

9 a 13a 7 188 68 - 450 54 450

14 a 18a 5 182 102 - 246 83 247

Líquido 30 111 88 – 147 53 273
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requerimientos. Aún, utilizando estas estrategias 
hubo casos en los que no se logró cubrir los reque-
rimientos de macro y micronutrientes. A su vez, en 
el mercado existen fórmulas diseñadas para niños 
mayores e inclusive a partir de los 10 años ya es 
posible utilizar fórmulas para adultos. El 17% de la 
muestra utilizaba leche de vaca la cual resulta in-
adecuada como única fuente de alimentación.

El tipo de fórmula seleccionada podría respon-
der a múltiples motivos, entre ellos el económico. 
El 40% de la muestra no contaba con ayuda ali-
mentaria de ningún tipo, entre ellos el 83% utilizó 
como aporte la fórmula infantil o la leche de vaca. 
Del 60% que contaba con ayuda alimentaria, sola-
mente el 28% utilizó alguna de éstas como aporte. 
Con lo cual la presencia de algún tipo de asistencia 
resultaría fundamental para poder brindar una ali-
mentación acorde a la edad y a las necesidades de 
los niños con PC. Dentro de las fórmulas especiales, 
la de mayor uso fue la anti-reflujo, esto se relaciona 
con la presencia de reflujo gastroesofágico que es 
una complicación frecuentemente hallada en este 
grupo de pacientes. Un 17% de la muestra combi-
nó fórmulas, llegando a utilizar hasta 4 tipos de fór-
mulas o leche de vaca. Existieron casos en donde la 
indicación resultaba contradictoria ya que se com-
binaba leche de vaca o infantil con una fórmula sin 
lactosa o hidrolizada. El 80% de estos niños contó 
con ayuda alimentaria, con lo cual la dificultad eco-
nómica no parecería ser la razón para justificar dicha 
decisión. La combinación de fórmulas complejiza la 
preparación de las tomas aumentando la probabili-
dad de cometer errores. Por ello, esta práctica debe 
estar indicada únicamente en quienes se justifica.

El 47% de la muestra se alimentó a través de una 
SNG y el 53% a través de una gastrostomía, el tiem-
po promedio de uso de la SNG fue de 3,5 años (DS 
± 2,6 años). Si bien no se ha encontrado una indica-
ción clara acerca del momento para la realización de 
una gastrostomía, la bibliografía consultada sugiere 
tiempos mucho menores de uso que al hallado en 
esta muestra (15, 16, 32). Numerosos autores coin-
ciden en que el uso de la gastrostomía mejora la 
calidad de vida y el estado nutricional de los niños 
con PC, sin embargo, el excesivo tiempo de uso de 
la SNG hallado en la muestra, evidencia la indica-
ción tardía del procedimiento (14 - 17). Si bien no 
fue objetivo del estudio indagar sobre el motivo por 

el cual se sostenía el uso de la SNG durante un pe-
ríodo prolongado de tiempo, la mayor parte de los 
cuidadores no referían preocupación por este ha-
llazgo. Craig GM. (31) describe el rol que juega la ali-
mentación en la construcción del rol materno y en 
el desarrollo neuromadurativo del niño y lo amena-
zante que resulta para el cuidador la gastrostomía. 
La familia tiene el papel principal a la hora de decidir 
la vía de alimentación, por lo tanto, es importante 
conocer el significado que tiene esto para ellos. Se-
ría fundamental determinar cuáles son las creencias 
que se asocian a la gastrostomía y qué expectativas 
se ven frustradas por el uso de esta.

La bibliografía existente ha descrito una elevada 
prevalencia de desnutrición entre los niños con PC. 
En sus trabajos, Del Águila y Castillo hallaron res-
pectivamente una prevalencia de desnutrición del 
80% y del 50% (9, 25) en niños que se alimentaban 
por vía oral, realizando una dieta líquida. En este 
estudio, la prevalencia de bajo peso resultó menor 
(33%) a la referida por la bibliografía. Esta diferen-
cia podría deberse a un mayor aporte a través de la 
SNG o gastrostomía, recibiendo en la mayor parte 
de los casos fórmulas (14 - 17). La prevalencia de 
exceso de peso de esta muestra (7%) resultó simi-
lar a la descrita en los trabajos de Del Águila y en 
el de Villares (aproximadamente 9%) (25, 33). Del 
Águila describe una prevalencia de malnutrición 
en su muestra del 43,5%, asociando este valor con 
la prevalencia de exceso de peso y la calidad de la 
alimentación que eventualmente repercute en el 
crecimiento lineal y en el déficit de micronutrien-
tes (25). A diferencia de este estudio, en la muestra 
se halló un solo caso de baja talla. Para la determi-
nación del indicador talla/edad se utilizaron tablas 
específicas para PC (34) mientras que Del Águila 
no especifica el método utilizado. Es importante 
aclarar que la medición del segmento corporal AR 
resultó dificultosa debido al tono muscular caracte-
rístico de la patología. A su vez, el uso de una cama 
balanza hubiese logrado una mayor precisión en la 
medición del peso. Sin embargo, al no contar con 
este instrumento en la institución, el peso diferen-
cial fue la única forma de obtener esta información.

Los aportes nutricionales fueron calculados a 
partir de lo referido por el cuidador, sin constatar 
la elaboración ni la administración de las tomas, 
por lo cual podría existir un sub o sobre registro. 
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Asimismo, no se evaluó la biodisponibilidad del 
nutriente, por lo cual la cantidad que efectivamen-
te se absorbe podría ser menor a la aportada y en 
consecuencia el porcentaje de adecuación podría 
ser menor al calculado.

A pesar de que la fórmula de Culley et al. no pue-
de aplicarse a la totalidad de la muestra, se decidió 
determinar el aporte calórico en función de los cen-
tímetros de talla para evaluar similitudes en el valor 
sugerido por Culley (11,1 ± 1,1 kcal/cm). Si bien la 
mediana de la muestra fue similar (10,81 kcal/cm), 
se observó un amplio rango de distribución. 

En los niños con bajo peso (n=10), el promedio 
fue de 11,1 kcal/cm, con un valor mínimo de 1,4 kcal/
cm y un valor máximo de 20,6 kcal/cm. Se encontró 
un aporte similar entre los niños con seguimiento 
nutricional (n=7; 13,1 kcal/cm) y sin el mismo (n=3; 
12,4 kcal/cm). En el caso de los niños con normope-
so, el promedio fue de 11,6 kcal/cm (DS ±6,4 kcal/
cm; valor mínimo 6,4 kcal/cm, valor máximo 24,2 
kcal/cm), sin presentar diferencias significativas con 
el grupo de bajo peso (p=0,13). La similitud hallada 
en la mediana y la amplitud de los valores extremos 
podrían deberse a un requerimiento calórico distin-
to debido al tipo de PC, alguna patología asociada, 
la medicación utilizada, antecedente de bajo peso 
en recuperación nutricional o exceso de peso en 
plan de descenso. En los niños con exceso de peso, 
el valor promedio fue de 9,8 kcal/cm (±2,4 kcal/cm; 
valor mínimo 8,1 kcal/cm, valor máximo 11,5 kcal/
cm). En este grupo el aporte calórico promedio re-
sultó menor que el de los grupos con normo y bajo 
peso, sin llegar a ser estadísticamente significativo, 
y levemente por debajo a lo establecido por Culley 
et al. Nuevamente esto podría deberse a una inter-
vención nutricional que busque lograr un peso más 
saludable y que permita una manipulación más 
sencilla del niño o, podría ser producto de un factor 
clínico que hace que en esos niños su requerimien-
to energético sea menor.

Al estudiar el consumo de proteínas, se obser-
vó que el 90% de los niños cubrió el requerimien-
to siendo los rangos etarios de 1 a 3 años y de 4 
a 8 años los que presentaban mayores medianas 
de consumo. Se hallaron 3 niños que superaron la 
ingesta máxima recomendada de 4 g/kg, en todos 
los casos utilizaban leche entera de vaca como 
aporte. El porcentaje de adecuación de la muestra 

fue mayor a la descripta en otros estudios (19, 26, 
27) probablemente debido a que su aporte fue a 
través de soporte enteral. Los niños que presen-
taron déficit proteico (n=3), mostraron una inade-
cuada concentración de la fórmula, un aporte total 
bajo y/o suplementación de la fórmula únicamen-
te con módulos calóricos. El caso con el menor por-
centaje de adecuación (44%) utilizaba como apor-
te una fórmula infantil con una dilución del 6%, 
la mitad de la dilución estándar, sin embargo, su 
aporte calórico fue de 17,9 kcal/cm muy superior 
al promedio para su estado nutricional por el uso 
de módulos calóricos. (11,6 kcal/cm).

Para evaluar el consumo de líquidos se tuvo en 
cuenta la ingesta de agua libre, utilizando el mis-
mo método que en el estudio llevado a cabo por 
McGowen et al. (27). Se observó que el 73% de la 
muestra cubrió el requerimiento. Si bien no se es-
tudió la presencia de deshidratación, el 27% restan-
te estaría en riesgo de estarlo ya que no cubría su 
requerimiento. Este valor es similar a la prevalencia 
de deshidratación del trabajo de McGowen et al.

Al igual que lo descrito por Kilpinen L (26), la fi-
bra reflejó el peor patrón de consumo, ya que el 97% 
de la muestra (n= 29) no cubrió su requerimiento. El 
porcentaje de adecuación de consumo de la mues-
tra presentó una mediana de 19% (RIC: 0 – 52%; va-
lor mínimo 0%, valor máximo 139%). Este porcentaje 
puede deberse a que la mayoría de la muestra utili-
zaba fórmulas infantiles sin fibra y/o leche de vaca. 
Cabe destacar que, si bien el aporte de fibra de los 
niños que consumían un tipo de alimentación mix-
ta o con alimentos modificados fue mayor, tampoco 
cubrieron el requerimiento. El valor máximo repre-
sentaba al único niño que cubrió dicho aporte a par-
tir de una fórmula polimérica con fibra.

Entre las complicaciones más habituales de la 
PC podemos encontrar a la constipación. Veuqe-
lers R y Benninga MA. publicaron la prevalencia de 
constipación en un grupo de niños con PC, la mis-
ma fue de 57%, similar a la descrita por Del Águila 
en su investigación (13, 25) y a la de este estudio 
(47%). Si bien el valor es elevado, creemos que po-
dría ser aún mayor debido al bajo porcentaje de 
adecuación de consumo de fibra, la escasa deam-
bulación y el uso de fármacos como miorelajantes, 
anticonvulsivantes, opioides o hierro en la mues-
tra. A partir de estos hallazgos resulta importante 



P R E M I O  A R E A  N U T R I C I Ó N  C L Í N I C A

diaeta (B.Aires) 2018; 36(165):28-36 |  35

revisar la indicación del tipo de fórmula, la canti-
dad de líquidos y el uso de catárticos ya que solo el 
20% de la muestra lo tenía indicado.

El 30% de la muestra no cubrió el requerimien-
to de calcio. Este déficit podría deberse a un bajo 
aporte total ya que se vio en el 78% de los casos un 
bajo aporte calórico promedio (8,3 kcal/cm; DS ± 
2,1 kcal/cm). Solamente se encontró un caso en el 
cual la concentración de la fórmula era incorrecta, 
sin embargo, debido al agregado de azúcar a las 
tomas el aporte calórico era mayor. La bibliografía 
citada refiere un menor aporte de micronutrientes 
en niños alimentados a partir de alimentos y no de 
fórmulas (27, 35, 36). Esto también se vio reflejado 
en nuestro trabajo ya que uno de los niños que no 
cubrió el requerimiento se alimentaba a base de 
alimentos procesados y otros dos niños realizaban 
una alimentación mixta.

El porcentaje de adecuación del consumo de 
calcio presentó una mediana de 140% (RIC: 87 – 
183%; valor mínimo 6%, valor máximo 333%), este 
valor fue similar al de la investigación de Kilpinen L. 
(26). Los rangos etarios de mayor edad (9 a 13 años 
y de 14 a 18 años) fueron los más perjudicados (va-
lores mínimos de adecuación 10% y 6%) debido al 
uso de fórmulas infantiles y/o leche sin adecuación. 
Existieron 2 casos que superaban el límite máximo 
de toxicidad. Solamente un 7% (n=2) de la mues-
tra recibió suplementos de calcio, uno de ellos dos 
también se encontraba suplementado con vitami-
na D y ambos presentaron un consumo de calcio 
adecuado a su requerimiento sin tener en cuenta el 
uso de suplementos. En una próxima investigación 
se podría estudiar el metabolismo fosfocálcico y la 
adecuación del aporte de vitamina D. Es importan-
te aclarar que no se indagó sobre la cantidad de cal-
cio aportado por la suplementación.

El 20% de los pacientes no cubrió el aporte de 
hierro. El porcentaje de adecuación del consumo 
de hierro de la muestra presentó una mediana de 
173% (RIC: 101 – 247%; valor mínimo 52%, valor 
máximo de 450%). Ninguno alcanzó el nivel máxi-
mo de toxicidad, sin embargo, no fue tenido en 
cuenta lo aportado por la suplementación en los 
cálculos de porcentaje de adecuación, 

Se estudió la presencia de anemia de quienes 
se pudo obtener el dato de hemoglobina y he-
matocrito (n=23), hallándose una prevalencia del 

57%. De los 10 pacientes suplementados, 3 se en-
contraban anémicos; en cambio, de los 13 pacien-
tes no suplementados, 9 presentaban anemia (37).

Cuando se estudió la asociación entre los por-
centajes de adecuación y los grupos según rango 
de edad, exceptuando el consumo de líquido, no 
se halló diferencias estadísticamente significativas, 
lo cual podría deberse al tamaño muestral.

Por último, se evaluó la concordancia entre la 
percepción de los cuidadores y el estado nutricio-
nal de los niños. Si bien no existe bibliografía acer-
ca de este tema, en la práctica se observa que la 
percepción puede estar alterada. Los cuidadores 
pueden naturalizar el bajo o exceso de peso que 
presentan estos pacientes, generando así una con-
sulta nutricional tardía e incluso, al ser responsa-
bles de su alimentación, puede llevarlos a sobre o 
subalimentar al paciente. Si bien en esta muestra 
la concordancia hallada fue moderada, según el in-
tervalo de confianza, la misma podría variar entre 
leve a buena al extrapolar los datos. Por ello, de-
bería continuar investigándose esta relación y su 
impacto sobre el estado nutricional de los niños.

Tomando como punto de partida este estudio, 
en el cual se plasmaron las dificultades a las que se 
enfrentan tanto los pacientes como sus cuidadores, 
concluimos que resulta fundamental generar un 
espacio de diálogo interdisciplinar a partir de un 
equipo de trabajo especializado en la temática. El 
mismo debería conformarse a partir de pediatras, 
neurólogos, Licenciados en nutrición, Licenciados 
en kinesiología, trabajadores sociales y otras espe-
cialidades afines al tratamiento. De esta manera, se 
podrán unificar criterios y compartir información 
sobre pacientes en común para así reducir la canti-
dad de sobre consulta, teniendo en cuenta no solo 
el impacto negativo que tiene sobre la calidad de 
vida de niños y cuidadores sino también sobre los 
costos sanitarios.

Desde nuestra incumbencia profesional propo-
nemos la elaboración de un protocolo para definir la 
forma de evaluación de los parámetros antropomé-
tricos y de laboratorio, al igual que de la ingesta. A su 
vez, establecer el método para determinar los reque-
rimientos nutricionales, los criterios para la selección 
de la fórmula y de la vía de administración con el fin 
de garantizar el acceso a una alimentación segura y 
suficiente, derecho fundamental de todo niño.
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