[
ALIMENTACION
GENERALIDADES DE LA ALIMENTACION

La alimentacién debe ser equilibrada como en los otros nifos,
aunque controlando el aporte calérico. La distribucion de las
calorias se hard de la misma forma que en la poblacion general:
50-55% hidratos de carbono, 25-35 % grasas y 15% proteinas, de
manera individualizada y especifica para cada nifo y familia. La
cantidad de calorias diarias ird en funcion de su edad, peso y
estatura, vigilando siempre que el aporte de vitaminas, minerales y
otros agentes esenciales sea el adecuado.

Se recomienda repartir la ingesta en 5 tomas diarias:
desayuno, media manana, comida, merienda y cena. Asi
mismo hay que ensenarles a evitar picar entre horas.

Las llamadas tablas de crecimiento se usan para controlar los
patrones de crecimiento de los niflos y comprobar si ganan peso
y altura a un ritmo adecuado. Puede ser dificil interpretarlas en el
contexto del SPW, ya que normalmente estos grdficos se basan
en informacion recabada de nifios sin SPW. No existen tablas
especificas para nifos con SPW en Espana.

Hay que cuidar las técnicas culinarias utilizadas para elaborar
las comidas. Se evitardn las frituras u otras técnicas culinarias
que conlleven la utilizacion de mucha cantidad de grasa, dando
preferencia a sistemas de coccion como el horno, papillote y vapor.
Ademadas, hay que controlar el consumo de helados, chucherias,
chocolate, zumos, bolleria industrial, caramelos, mermelada, etc.

Las verduras y hortalizas: consumidos crudos o cocidos, ’
deben administrarse diariamente, ya que aportan vitaminas

y minerales y escaso aporte calérico, pudiendo utilizarse
acompanando a otros alimentos para dar volumen a los platos.

La fibra de los alimentos tiene un efecto saciante, por lo que ayuda
a reducir el consumo de otros alimentos y ademdas favorece el
trénsito intestinal, disminuyendo el estrefimiento. Es aconsejable
incluir una ensalada grande (con variedad de vegetales, no incluir
otros alimentos como atln, maiz, huevo, etc.) en la comida o en
la cena. Son alimentos ricos en fibra las verduras y hortalizas,
las legumbres, cereales de granos entero y frutas. Estos
alimentos ademds son bajos en grasas, pero hay que tener
cuidado con la forma de cocinarlos para que no aumente su

aporte calérico.
(3

]

\_INTRODUCCI(')N

Uno de los momentos mas temidos por los padres de nifios
con sindrome de Prader-Willi es el inicio de la hiperfagia
(apetito excesivo y compulsién por la comida). Este
hecho varia de unos nifios a otros. Generalmente suelen
empezar a mostrar un interés especial por la comida
alrededor de los dos anos, pero puede iniciarse a partir del
ano de edad o no mostrarlo hasta que empiezan a ir al
colegio. La hiperfagia se debe una obsesion-compulsion
por la ingesta, unida a la falta de sensacion de saciedad,
producida por un fallo orgdnico en el funcionamiento del
hipot&lamo.

Ese interés especial se puede manifestar en el juego
(Yjugar a cocinitas” por ejemplo) o buscando comida
cada vez que tengan ocasion. Las preferencias por un tipo
de alimento, asi como la negativa a la ingesta de otros
también pueden aparecer en esta edad.

En los ninos con SPW se necesitan menos calorias que en
otros niNos para mantener el crecimiento y el peso. Hay
que evitar los incrementos rapidos de peso, asegurando el
aporte de vitaminas y minerales.

Es aconsejable establecer unas pautas de alimentacion
desde antes del inicio de la hiperfagia, para que cuando
ésta aparezca, sea mas sencillo controlar el aumento
de peso. Es recomendable asimismo que estas pautas
de alimentacion sean conocidas y respetadas por otros
cuidadores frecuentes u ocasionales (familiares, escuela,
amigos, etc.). Es aconsejable establecer un horario fijo
de comidas, ademads la rutina suele ayudarles, ya que no
toleran bien las improvisaciones.

Es importante en estos anos fomentar el consumo de una

amplia variedad de alimentos saludables y la practica de
ejercicio regular.

Nunca utilices

la comida como
premio o castigo
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A partir de los 2 aros de edad pueden utilizarse lécteos (leche, yogur,
gueso) semidesnatados, y es recomendable su uso a partir de los 3-5
anos (semidesnatados o desnatados). Por regla general la ingesta
de lacteos serd de 500 mL al dig, teniendo en cuenta que en algunas
ocasiones tu médico o nutricionista pueden hacer recomendaciones
especificas. Los quesos recomendados son los frescos y tiernos y se
deben evitar los postres ldcteos que no sean yogur natural.

Se recomienda la ingesta de 2-3 piezas de fruta al dia. Mejor si

no se pelan. Evitar las frutas deshidratadas o en almibar. Hay que
aprovechar las verduras como alimentos menos caléricos en
general, pudiendo dar mas cantidad, sobre todo con hortalizas
y verduras crudas.

Vigilar la cantidad y el modo de preparacion de cereales, legumbres,
patatas. Por el aporte en fibra es recomendable utilizar cereales y pan
integrales.

En relacion a la carne, incluir en la dieta las que sean menos grasas
(pollo, pavo y conejo), intentando reducir el consumo de carnes rojas
auna vez a la semana.

El pescado se debe de ofrecer 3-4 veces a la semang,
preferiblemente pescado blanco (Ienguodo, merluza, gollo,.«).
Puede consumirse pescado azul una vez por semana (caballa,
atan, salmén,...)

Los huevos preferiblemente serdn cocidos, pasados por agua,
escalfados o en tortilla francesa.

En cuanto a los embutidos es preferible evitarlos siempre que sea
posible y recurrir al embutido elaborado con pollo o pavo, o a las partes
menos grasas del jamoén serrano, si No existe otra alternativa.

Bebidas: los nifos con SPW generalmente no tienen
sensacion de sed y no van aingerir agua espontdneamente,
por lo que habrd que insistir en ello. Mucho cuidado con

los zumos y otras bebidas dulces ya que pueden agregar muchas
calorias a la dieta habitual y deben ser evitados. En algunas ocasiones
puede recurrirse a la saborizacion del agua con rodajas de limén o
pepino si les cuesta mucho su ingesta, sobre todo en épocas de
calor intenso ya que la disfuncién hipotaldmica puede alterar la

\\ termorregulacion y la sensacion de sed.

LPARTICULARES DE LA EDAD

Aunqgue en esta etapa la mayor parte de los nifos con sindrome de
Prader-Willi todavia no han desarrollado obesidad, es un periodo muy
importante para inculcar hdbitos y rutinas de alimentacion adecuados.

Generalmente se suele observar un aumento es su indice de masa
corporal a partir de los 30 meses de edad. Incluso la obesidad puede
aparecer antes de que el nino muestre aumento de la ingesta o
mayor interés por la comida. Los ninos con sindrome de Prader-Willi
que tienen sobrepeso u obesidad precozmente tiene mas dificultades
posteriormente para controlar su sobrepeso u obesidad.

Esimportante ya desde esta edad que los padres
sean un modelo de imitacion por lo que también
deberdn tener unos hdbitos de alimentacion
saludables.

Asi mismo, ya desde esta etapa se deben inculcar los hdbitos de
actividad fisica y evitar la utilizacion de pantallas (tablets, moviles,
television, ordenadores).

CONTROLAR EL ACCESO A LA COMIDA

Lacomidano debe utilizarse para premiar o castigar un comportamiento
y siempre tiene que estar en un lugar controlado, que no sea accesible
ya que los nifos con SPW no van a poder controlar esa compulsion por
la comida, por este motivo tampoco podemos culpabilizarlos.

Cuando evitamos el acceso a la comida no sélo estamos controlando
la ganancia de peso, sino que disminuimos la ansiedad que les genera
pensar en intentar conseguir esa comida. El concepto de “seguridad
alimentaria” incluye medidas fisicas: candados, llaves, cerraduras en
los sitios donde hay comida como la cocina, despensa, etc (tampoco
disponibilidad de dinero) y medidas de seguridad emocional: limites
claros (sin excepciones). Hay que eliminar la incertidumbre o las
situaciones confusas o poco estructuradas ya que aumentan su
ansiedad y fomenta problemas de comportamiento. Los desperdicios
y la basura deben tenerse controlados, ya que pueden querer acceder
a ellos en busca de comida.

+ No comer delante de ellos y evitar el picoteo si no van a
participar de esa comida. Tampoco hables de comidas en su
presencia.

» No se deben poner fuentes en el centro de la mesa para que
cada uno se sirva, sino que los platos deben traerse servidos
individualmente. Evitar también las sobras, intentando poner
las raciones justas. Lo mismo ocurre con el pan. Del mismo
modo evitaremos las sobremesas largas, recogiendo la mesa
en cuanto se acabe de comer.

» No vayas al supermercado, ni a hacer la compra con ellos.

+ Evitar regalos de comida, informar también en el colegio sobre
los cumpleanos o celebraciones en los que se llevan alimentos
como “regalos”.

+ Solicita la cooperacion de familiares, amigos, vecinos, etc. para
que cumplan las mismas recomendaciones sobre el control
alimentario.

\ ACTIVIDAD FiSICA l

Incluir la actividad fisica en sus actividades diarias va a ser
especialmente beneficioso en estos nifos. Por unlado, favorecemos
el desarrollo de unos hdbitos que se mantengan para el resto de
su vida, y por otro les ayuda a controlar el peso y ademas favorece
la coordinacion motora y la fuerza muscular. Ademds de esto, si
lo incluimos como rutinas para realizar en familia favorecen la
dindmica familiar. A partir de los 6 afos podemos incluir una
actividad fisica reglada como parte del tratamiento de estos ninos.

Es importante ensefar tanto al nifo y a su familig, las
ocasiones que pueden aprovechar para realizar

actividad fisica, como puede ser acostumbrarse a

no utilizar los ascensores e ir andando a los lugares

necesarios evitando utilizar el coche.

SITUACION ESPECIAL: COLEGIO-GUARDERIA:

Hay que informar sobre la situacion y el diagnéstico, asi como de
todas las implicaciones que tiene, al dmbito escolar, de manera
que se respeten las mismas recomendaciones que en el domicilio.
Es necesario mantener una adecuada comunicacidon entre los
padres y la escuela en relacion al tema de la alimentacion, para
que el trabajo sea conjunto y en la misma linea.

En la guarderia es necesario tener un control de los almuerzos
y meriendas de los companeros, aunque estén en sus

mochilas, porque pueden llegar a sacarlos de ellas. X
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Es importante informar a sus companeros que segun la v
edad pueden comprender la situacion y no le ofrezcan Y
comida.

Es necesario buscar alternativas a las actividades y celebraciones
que se suelen realizar con comida, para que todos lo puedan
disfrutar sin que la comida sea el modo de celebrarlo. Se pueden
. realizar actividades tipo concurso o excursiones al aire libre
. que al mismo tiempo promueven la actividad fisica.
‘ Recomendaciones en el comedor de la guarderia:
la profesora servird el plato y se lo ofrece

o directamente y el nifo estaré siempre supervisado

0y por la profesora.



