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Suplemento

DISENO METODOLOGICO DE LA PRESENTE INVESTIGACION

Locacion del estudio: Servicio de Rehabilitacion Pediatrica del Centro Nacional de
Rehabilitacion “Julio Diaz Gonzélez” (La Habana, Cuba). El servicio actuia como centro de
referencia para el diagnostico y tratamiento de diversas enfermedades neuroldgicas de la infancia,
la PC entre ellas.

Disefio del estudio: Transversal, analitico.

Serie de estudio: Fueron elegibles para ser incluidos en la serie del estudio los nifios con
edades entre 1 — 5 afios, diagnosticados con PC, y que ingresaron en el servicio entre los meses
de Enero del 2017 y Diciembre del 2018 (ambos inclusive). Los nifios finalmente incluidos en la
serie de estudio fueron seleccionados de entre aquellos ingresados mediante un muestreo
aleatorio simple.

Criterios de inclusion: Fueron incluidos en la serie de estudio los nifios de uno u otro sexo,
con edades comprendidas entre 1 — 5 afios, de los cuales los familiares en capacidad de padres,
tutores, custodios o guardianes consintieron en ello tras aceptar los objetivos y propdsitos de la
investigaciéon; y en los que se completaron los procedimientos previstos por el disefio
experimental.

Por consiguiente, se excluyeron los nifios con edades diferentes de las anotadas més arriba,
aquellos en los que no se completaron los protocolos previstos en el disefio experimental; los
nifios cuyos familiares no conviven con ellos, lo que impidi6 la recoleccion de los datos de
interés para la investigacion; aquellos cuyos familiares interfirieron con el buen desarrollo de la
investigacion; y los que no consintieron en que el nifio fuera incluido en la presente serie de
estudio.

Consideraciones éticas: Con vistas a la realizacion de este trabajo, los padres/tutores/
guardianes/custodios de los nifios fueron informados sobre los objetivos y propoésitos de la
investigacion, y los beneficios que de la ejecucion de la misma se derivarian (en correspondencia
con el principio de beneficencia); y el derecho que les asistia en permitir que el nifio fuera
incluido en la presente serie de estudio; asi como a negarse a la inclusion del mismo, o a retirarlo
en cualquier momento de la ejecucion de la investigacion, sin sufrir menoscabo de la asistencia
médica que se le brindaba en la institucion. Los padres que consintieron en incluir al nifio en la
presente serie de estudio firmaron el correspondiente acto de consentimiento informado.

En modo alguno los padres/tutores/guardianes/custodios de los nifios fueron compulsados
(mucho menos obligados, ni por las mismas razones sometidos a darfios fisicos, legales o sociales)
para el logro del consentimiento informado.

Los datos recolectados de los nifios incluidos en la serie de estudio fueron usados
unicamente por la autora principal para responder a los objetivos de la investigacion. En todo
momento se asegurod la discrecidn, el anonimato y la confidencialidad en el tratamiento de los
datos primarios colectados. Los procedimientos administrados a los nifios participantes en el
estudio fueron conducidos de acuerdo con lo establecido en la Declaracion de Helsinki sobre los
“Principios éticos de las investigaciones biomédicas con seres humanos”.!

La presente investigacion se condujo con la aprobacion de los Comités de Etica e
Investigaciones del Centro Nacional de Rehabilitacion “Julio Diaz Gonzélez”, dada la inocuidad
de los procedimientos previstos por la investigacion, asi como los beneficios que el
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completamiento de la misma proporcionaria para el mejor conocimiento del impacto de la PC
sobre el estado nutricional del nifio, y como un primer paso en la mejoria de la calidad de vida de
los nifios afectados por esta condicion.

Métodos: Los nifios con PC fueron recibidos con sus padres/tutores/guardianes/custodios en
la consulta de Pediatria del Servicio hospitalario de Rehabilitacion Pediatrica para la realizacion
de la entrevista médica, la apertura de la historia clinica, el completamiento de los
procedimientos prescritos en el disefio experimental de la presente investigacion, y el ulterior
seguimiento hasta el cierre de la ventana de observacion del estudio.

Del nifio se obtuvieron el sexo (Masculino vs. Femenino), la edad (como afios de vida
cumplidos), y el tiempo de evolucion de la enfermedad. La PC fue calificada segin el déficit
motor predominante (Espastica, Discinética, Ataxica y Mixta); y la gravedad (Leve, Moderada,
Grave, Profunda) segin las recomendaciones existentes.?

El interrogatorio se extendio a la busqueda de trastornos relacionados con la alimentacion
del nifio con PC, a saber: Alteraciones de la postura, Reflujo gastroesoféagico, Alteraciones de la
masticacién y la deglucion; y Estrefiimiento. También se indagé sobre la presencia de conflictos
relacionados con la alimentacion, la presencia de alteraciones de la respiracion durante la
alimentacion, la falta de conocimiento de los padres sobre como efectuar la alimentacion del nifio
con PC, la falta de un ambiente favorable y protegido para el paciente a la hora de las comidas, la
falta de compafiia de los familiares (0 por extension los cuidadores) durante las comidas, la
monotonia alimentaria y el consumo repetitivo de los mismos alimentos durante varios dias
seguidos, asi como el tiempo (en horas) que necesita el cuidador para alimentar al nifio.

Las mensuraciones antropométricas hechas en los nifios con PC fueron realizadas por
antropometristas debidamente capacitados y entrenados siguiendo las recomendaciones
avanzadas para estas subpoblaciones, y con una exactitud de una décima. En las mensuraciones
se emplearon equipos calibrados adecuadamente como balanzas pediatricas, tallimetros,
infantémetros, calibradores de pliegues cutaneos, y cintas métricas flexibles.

En los nifios con edades menores de 2 afios, se registro la longitud supina (centimetros)
mediante un tallimetro asegurando siempre que el registro no estuviera sesgado por las
deformidades posturales de los mismos. Por su parte, el peso corporal (kilogramos) se obtuvo con
el nifio acostado (o si era posible sentado) en una balanza pediatrica.

En los nifios con edades > 2 afios la talla (centimetros) se obtuvo con una estadiometro
después de ayudarles a adoptar (y mantener) la Posicion Anatomica de Atencion (PAA) de
Franckfurt. En caso de que ello no fuera posible, la talla fue reconstruida a partir de la altura
talon-rodilla (cm) medida mediante una cinta métrica.®> Por su parte, el peso corporal
(kilogramos) fue registrado con una balanza de doble romana con el nifio en PAA. Si ello no fue
posible, el peso corporal del nifio se obtuvo mediante el método de la doble pesada recurriendo al
padre (cuidador).

Las mensuraciones antropométricas se convirtieron a su vez en los percentiles
correspondientes de las Tablas Cubanas de Talla y Peso segun el sexo y la edad del nifio. La Talla
para la Edad fue calificada como sigue:* Talla insuficiente para la Edad: Talla < Percentil 10;
Talla esperada para la Edad: Talla entre los percentiles 10 — 90; y Talla elevada para la Edad:
Talla > Percentil 90; respectivamente.

Por su parte, el Peso para la Edad del nifio con PC se evalué como sigue [Jordan, 1979]:
Peso insuficiente para la Edad:>’ Peso < Percentil 10; Peso esperado para la Edad: Peso entre
los percentiles 10 — 90; y Peso excesivo para la Edad: Peso > Percentil 90; respectivamente.
Mientras, el Peso para la Talla registrada en el nifio con PC se estratifico de la manera siguiente
[Esquivel y Rubi 1984]: Peso insuficiente para la Talla: Peso < Percentil 3; Peso adecuado para
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la Talla: Peso entre los percentiles 3 — 90; y Peso excesivo para la Talla: Peso > Percentil 90. La
obesidad se establecié ante valores del peso corporal > percentil 97 de las Tablas cubanas.

Los valores medidos de la circunferencia y los pliegues cutaneos de los nifios con PC
fueron empleados para la estimacién de las &reas magra y grasa del brazo:*® Area magra:
Disminuida: Area magra < Percentil 10 vs. Area magra preservada | aumentada: Area magra >
Percentil 10; y Area grasa: Disminuida: Area grasa < Percentil 10 vs. Area grasa preservada |
aumentada: Area grasa > Percentil 10; respectivamente.

Junto con el protocolo antropométrico, se determinaron los niveles séricos de indicadores
selectos del estado nutricional del nifio con PC, a saber: Hemoglobina (g.L™); Creatinina
(umol.L™), Albtmina (g.L™"), Calcio (mmol.L™") y Fésforo (mmol.L™). La Tabla 1 muestra la
distribucion de los indicadores hematobioquimicos de acuerdo con los puntos de corte prescritos
para la poblacion infanto-juvenil cubana. Las determinaciones bioguimicas se hicieron en
muestras de sangre venosa obtenidas por puncién antecubital (de preferencia) después de una
noche en ayunas, de acuerdo con los correspondientes procedimientos analiticos del Servicio
hospitalario de Laboratorio clinico.!*!

Tabla 2. Valores esperados de los indicadores bioguimicos del estado nutricional del
nifio con paralisis cerebral. Para més detalles: Consulte el texto de este suplemento.

Indicador Valores esperados
Hemoglobina, g.L™ Esperada: 110 — 150
Anemia leve: Entre 100 — 109
Anemia moderada: Entre 70 — 99
Anemia grave: < 70

Calcio sérico, mmol.L™ Disminuido: < 2.1
Esperado: 2.1 - 2.6
Fosforo sérico, mmol.L™ Disminuido: < 1.0
Esperado: Entre 1.0- 1.5
Albumina sérica, g.L™" Disminuida: < 35
Esperada: 35 — 55
Creatinina sérica, pmol.L™* Varones "

1 afio de edad: 26.5 - 34.5
2 afios de edad: 30.1 — 49.5
3 afios de edad: 30.1 — 61.0
4 afios de edad: 31.8 - 63.3
5 afios de edad: 32.7 — 67.2
Hembras "
1 afio de edad: 22.1 — 45.1
2 afos de edad: 30.1 — 52.1
3 afios de edad: 30.1 —55.7
4 afios de edad: 35.4 — 70.7
5 afios de edad: 30.9 — 76.9

Fuente: Elaboracién propia de la autora.

Fuente: Referencias [10], [11]

" Los valores de Creatinina sérica obtenidos en el nifio se contrastaron con los
anotados en la referencia [11].
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Procesamiento de los datos y analisis estadistico-matematico de los resultados: Los datos
demograficos, clinicos, nutricionales, antropométricos y bioquimicos de los nifios con PC que
fueron estudiados en esta investigacion se anotaron en los formularios provistos por la
investigacion, enmendados, e ingresados en una hoja de célculo electrénica construida sobre
EXCEL para OFFICE de WINDOWS (Microsoft, Redmon, Virginia. Estados Unidos). Los datos
fueron ulteriormente reducidos hasta estadigrafos de locacion (media), dispersion (desviacion
estandar) y agregacion (frecuencias absolutas | relativas, porcentajes) de acuerdo con el tipo de la
correspondiente variable. Las caracteristicas de interés nutricional fueron distribuidas segun el
déficit motor del nifio y la gravedad de la enfermedad.

Este es un primer trabajo sobre el estado nutricional del nifio con PC. En virtud de tal, no
interes6 examinar la naturaleza ni la fuerza de la asociacion entre los descriptores de la PC y los
indicadores del estado nutricional. Si fuera necesario, tales asociaciones fueron calificadas
mediante tests pertinentes de independencia basados indistintamente en la distribucion ji-
cuadrado o t de Student. En estas instancias, la asociacion fue calificada como significativa si el
nivel de significacion fue < 5%."

Sobre las estrategias seguidas para la busqueda bibliografica y documental: Para la
realizacion de esta investigacion se buscaron en los sitios pertinentes los materiales bibliograficos
y documentales publicados en la literatura internacional entre Enero del 2017 y Diciembre del
2018 bajo el tema “nutricién en nifios con PC”. En estas busquedas se empled el “Localizador de
Informacion en Salud” (LIS), que es provisto por el Centro Nacional de Informacion de Ciencias
Médicas de La Habana (Cuba) a través del servidor INFOMED. Se ha de notar que INFOMED
ha habilitado un portal especializado en la Medicina de Rehabilitacién para una mejor visibilidad
de los contenidos de esta especialidad’. También se hicieron blsquedas complementarias en
bases de datos especializadas como Lilacs (Literatura Latinoamericana en Ciencias de la Salud)*,
Ebsco®, Cochrane Library™, y Pubmed'™,

Uno de los retos a los que se enfrentan los profesionales sanitarios es la gestion y la
organizacion de la literatura cientifica a la que acceden durante el desarrollo de sus actividades
asistenciales, docentes e investigadoras. Los gestores de referencias bibliograficas son programas
informéaticos que ayudan al usuario a almacenar y organizar documentos y referencias
bibliogréaficas, y que también facilitan tareas demandantes como la elaboracion de la lista de
referencias bibliograficas. En la realizacion de este estudio se utilizd el gestor bibliografico
“Zotero” (Center for History and New Media, Universidad George Mason, Virginia, Estados
Unidos)** para la coleccion y ulterior tratamiento de las citas bibliograficas.
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