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RESUMEN

Nivel de habilidades al momento de comer/beber y su relacién con el
estado nutricional y los signos de alerta de disfagia orofaringea en nifios
y adolescentes con Paralisis Cerebral de la ciudad de Cérdoba

Area teméatica de investigacion: Epidemiologia y Salud Publica.

Autoras: Caramuti, R.; Murray, MA.; Salazar, NA.; Cieri, ME.; Ruiz Brinner, MM.
Introduccion: Los nifios y adolescentes con Paralisis Cerebral (PC) presentan
dificultades al momento de comer/beber que afectarian el crecimiento y
composicion corporal. Objetivo: Establecer la relacion entre el nivel de habilidad
al momento de comer/beber, estado nutricional y signos de alerta de disfagia
orofaringea en nifios y adolescentes con PC de Coérdoba. Metodologia: Estudio
correlacional y transversal. Muestreo secuencial. Se realizaron observaciones de
los nifios/adolescentes durante el almuerzo en la institucion, con guia de
observacion ad hoc, y evaluacidon antropométrica nutricional con WHO
AnthroPlus(OMS, 2007) y graficas de poblacion con PC. Para analizar la
asociacion entre variables se realizd Test exacto de Fisher o test de t segun
correspondiera (p<0.05). Se cont6 con aprobacion del Consejo de Etica y
consentimiento informado.

Resultados: Participaron 27 nifios. 18 presentaron niveles menos
comprometidos en la deglucion (EDACS nivel I-II) (66.70%][46.07,83.51]), y 9
mas comprometidos (EDACS nivel IlI-IV) (33.30%][16.5,53.9]). A mayor
compromiso deglutorio, EDACS nivel 1lI-1V, menores fueron las medias de
puntajes-z para P/E (difMe -2.65), T/E (difx 1.06) e IMC/E (difXx 2.16) y menor
porcentaje de grasa corporal(22.53%; +6.85),p<0.0001. En los grupos de
EDACS nivel llI-IV se encontr6 una mayor cantidad de signos de disfagia
orofaringea observables(p<0.0001). No se observaron diferencias en Io
reportado por las familias/cuidadores entre niveles de EDACS.

Conclusion: Aguellos nifios con PC con mayor compromiso al comer y beber
(EDACS niveles llI-1V), son mas delgados, bajos, pequefios y con menor grasa
corporal, y presentan mayores signos de alerta observables durante la comida
gue los menos comprometidos (EDACS niveles I-11).

Palabras clave: pardlisis cerebral - estado nutricional — comer — beber - desorden de la
deglucioén.
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INTRODUCCION
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La Paralisis Cerebral (PC) es un término que define una serie de trastornos
motores de origen cerebral, no progresivos, que constituyen la causa mas
frecuente de discapacidad motora en la poblacion infantil (1).

El crecimiento en la mayoria de los nifios! y adolescentes con PC resulta
atipico comparado con el de otros nifios sin esta condicion. No se sabe con
certeza si el menor crecimiento se debe al estado nutricional, a los dafios sufridos
en el cerebro o a la combinacién de ambos factores, lo que ha despertado el
interés continuo en el campo de la investigacion (2).

Los periodos de mayor vulnerabilidad en estos nifios son el primer afio de vida
y la adolescencia, debido a la incapacidad de aumentar la ingesta necesaria para
sostener el rapido crecimiento propio de estas etapas, puesto que presentan
numerosas dificultades al momento de comer y beber. Esto se traduce en un alto
riesgo de padecer problemas nutricionales y llevaria a afectar el crecimiento (2—
5).

El estado nutricional desfavorable puede tener un impacto secundario en la
composicion corporal. A diferencia de un nifio con desarrollo tipico, los nifios con
PC presentan diferente composicion corporal, con una disminucién de las masas
muscular y grasa (2,6-8).

Para la evaluacion nutricional es necesario tener en cuenta no solo los
factores antropométricos, sino también se recomienda considerar el nivel de
habilidades al momento de comer y beber, el cual se determina segun el Sistema
de Clasificacion del Nivel de Habilidades al momento de Comer y Beber
denominado EDACS, por su nombre en inglés Eating and Drinking Ability
Classification System (9).

Resulta indispensable en la evaluacion nutricional considerar también
aqguellos signos de alerta de disfagia orofaringea y las caracteristicas al momento
de la comida que cada nifio o adolescente presenta. Existen investigaciones que
plantean el uso de ciertas preguntas dirigidas a las familias/cuidadores de los
nifios y adolescentes con PC, para identificar dichos signos de alerta,
relacionados con las dificultades a la hora de la alimentacién y con el estado

nutricional resultante (10,11).

L A fines de facilitar la lectura se utilizaran términos genéricos masculinos para referirnos tanto al género
masculino como femenino sin desconocer la especificidad de cada uno.
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Las variables referidas a la composicion corporal, el nivel de habilidades para
comer y beber y los signos de alerta mencionados anteriormente, se pueden
vincular con el grado de severidad de la PC. En otros paises se ha observado
gue las dificultades para comer y deglutir identificadas junto a signos de alerta
presentes en los casos mas severos, y las consiguientes limitaciones para la
ingesta alimentaria, son factores subyacentes importantes que hacen que las
comidas se tornen prolongadas y estresantes, impactando negativamente en el
estado nutricional de esta poblacion. Sin embargo, a la fecha no se encontraron
referencias bibliograficas que describan estos factores y su asociaciéon con el
estado nutricional y la composicion corporal en PC en la provincia de Cérdoba
(9,10,12-14).

Aun existen muchos interrogantes sobre las habilidades al momento de
comer, estado nutricional y composicion corporal. La atencion del nifio y
adolescente con PC requiere de un abordaje interdisciplinario complejo, dada la
alta morbi-mortalidad, el requerimiento de tratamientos intensivos y prolongados,
las dificultades de las familias para acompafar a los nifios, y la necesidad de
rehabilitacion fisica y social durante toda su vida. Visibilizar las habilidades y
problematicas relacionadas con la alimentacion y el crecimiento en nuestro
contexto resultarian indispensables para los profesionales de la salud, que
desempefan su labor en esta poblacion (15).

En base a los antecedentes mencionados, se propuso en este trabajo
establecer la relacion entre el nivel de habilidad al momento de comer/beber, el
estado nutricional y los signos de alerta de disfagia orofaringea en nifios y
adolescentes con PC, a fin de facilitar una mejor comprension del crecimiento y
desarrollo en nifios con discapacidad y un abordaje integral indispensable para
mejorar la calidad de vida tanto de los nifios y adolescentes, como de sus

familias/cuidadores.
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¢ Existe relacion entre el nivel de habilidad al momento de comer/beber y el
estado nutricional en los nifios y adolescentes con PC entre 5 y 19 afios que
asisten a ambas sedes de la Fundacion para la Atencion, Rehabilitacién,
Oportunidad y Socializacion (F.A.R.O.S.) de la ciudad de Cérdoba, en el afio
20197

¢, COmo se asocian los signos de alerta de disfagia orofaringea al momento
de la alimentacién con el nivel de habilidad al momento de comer/beber y las
variables antropométricas en los nifios y adolescentes con PC entre 5y 19 afios
gue asisten a ambas sedes de la F.A.R.O.S. de la ciudad de Cérdoba, en el afio
20197
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OBJETIVOS GENERAL Y ESPECIFICOS
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Objetivo general

Establecer la relacion entre el nivel de habilidad al momento de comer/beber,

el estado nutricional y los signos de alerta de disfagia orofaringea en nifios y

adolescentes con PC, que asisten a ambas sedes de la F.A.R.O.S de la ciudad

de Coérdoba, en el afio 2019.

Objetivos especificos

Caracterizar a los participantes segun caracteristicas demograficas.
Determinar el estado nutricional a partir de variables antropométricas y
porcentaje de grasa corporal de los participantes.

Determinar el nivel de habilidad que presentan al momento de comer y
beber los nifios y adolescentes con PC.

Describir las caracteristicas observadas al momento de la comida y los
signos de alerta de disfagia orofaringea identificados por sus
familias/cuidadores, para analizar la concordancia entre lo informado y lo
observado durante la investigacion.

Analizar la asociacion entre el nivel de habilidades a la hora de comer y
beber con las variables antropométricas que presentan los nifios y
adolescentes con PC.

Relacionar el nivel de habilidades a la hora de comer y beber con las
caracteristicas observadas al momento de comer y los signos de alerta de
disfagia  orofaringea  observados e identificados por las

familias/cuidadores.
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MARCO TEORICO
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Discapacidad y paralisis cerebral

La discapacidad es definida por la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) como un ‘“término
genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la actividad? y restricciones a
la participacién. Se entiende por discapacidad la interaccion entre las personas
gue padecen alguna enfermedad (por ejemplo, paralisis cerebral, sindrome de
Down y depresion) y factores personales y ambientales (por ejemplo, actitudes
negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles y un apoyo social limitado)”
(16).

La etiologia mas comun de la discapacidad motora en nifios es la PC, la cual
es definida como “un grupo de trastornos permanentes del desarrollo,
movimiento y postura, que causan limitaciones en la actividad y que son
atribuidos a alteraciones no progresivas ocurridas en el desarrollo cerebral del
feto o del lactante. Los trastornos motores de la PC estan a menudo
acompafiados por alteraciones de la percepcion, cognicidn, comunicacion y
conducta, por epilepsia y problemas musculo-esqueléticos secundarios a la PC”
(17,18). El hecho que sea una definicion que alberga una gran numero de
posibles manifestaciones que pueden presentarse en cada persona, hizo que la
PC haya sido dificil de definir durante décadas (19).

La PC es un problema de salud a nivel mundial, cuya prevalencia se mantiene
estable desde hace décadas, con un valor de 2 a 2.5 casos por cada 1000 recién
nacidos vivos (RN) en paises desarrollados (20—-22). Si bien en Argentina no se
cuenta con datos sobre la prevalencia de la PC, se conoce que, segun los datos
obtenidos del Anuario Estadistico sobre Discapacidad de Argentina, existen
187.802 personas con discapacidad que cuentan con Certificado Unico de
Discapacidad (CUD). Del total de personas con discapacidad en nuestro pais,
63.465 presentan discapacidad motora, de los cuales 4607 pertenecen a la
provincia de Coérdoba, y de esta cifra aproximadamente 1634 son nifios y
adolescentes con edades comprendidas entre 0 y 15 afios. Sin embargo,
debemos considerar que en el Estudio Nacional sobre el Perfil de las Personas

con Discapacidad, realizado en el afio 2018, en nuestro pais solo un 33.4% tiene

2 Refiere a las dificultades que un individuo puede tener en el desempefio/ realizacion de las actividades
(OMS, 2001:14)
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Certificado Unico de Discapacidad (CUD) vigente, por lo que gran parte de la
poblacion con discapacidad podria estar excluida de los datos presentes en el
Anuario (17,23,24).

Las causas de la PC infantil son muy variadas y pueden aparecer en diferentes
momentos del desarrollo. Se han descrito distintos factores de riesgo de la PC,
entre los que se encuentran: prenatales, perinatales y postnatales. Entre los
prenatales, se destacan factores maternos como alteraciones en la coagulacion,
enfermedades del sistema autoinmune, infecciones, traumatismos, sustancias
toxicas, alteraciones de la placenta; y factores fetales como gestacion mdltiple,
retraso en el crecimiento intrauterino, malformaciones. Entre los perinatales se
encuentran la edad gestacional (prematuridad, bajo peso), fiebre materna
durante el parto, infeccion SNC o sistétmica, hemorragia intracraneal,
encefalopatia hipotonico-isquémica, traumatismos. Entre los postnatales, se
destacan ciertas infecciones (meningitis, encefalitis), traumatismos craneales,
convulsiones, paros cardio-respiratorios, intoxicaciones, deshidratacion grave
(15).

Se pueden observar signos precoces para el diagnostico de PC infantil, entre
los cuales se encuentran la persistencia de reflejos arcaicos, ausencia de
reacciones de enderezamiento, pulgar incluido en la palma de la mano,
hiperextension de las extremidades inferiores al sostenerlo por las axilas,
asimetrias (hemiplejia) y anomalias en el tono muscular (hipertonia e hipotonia)
(15).

Clasificacion de la paralisis cerebral

Dada la cantidad de manifestaciones que puede tener la PC, existen diversos
tipos de clasificacion, segun su condicion clinica, su topografia, entre otras. Una
de las clasificaciones mas utilizadas actualmente a nivel internacional es el
Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa (Gross Motor Function
Classification System-GMFCS-), el cual fue creado en el afio 1997 por CanChild
Centre for Childhood Disability Research, McMaster University. Segun este
sistema, la PC puede clasificarse en distintos niveles que representan las
capacidades y limitaciones del nifio o adolescente en relacion con las funciones

motrices globales. Se basa en el movimiento que se inicia voluntariamente,
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haciendo hincapié en la sedestacion, las transferencias y la movilidad. Reconoce
gue la expresion de la funcidbn motriz varia con la edad, especialmente durante
la primera infancia (13).

Las diferencias entre los niveles se basan en limitaciones funcionales, la
necesidad de utilizar dispositivos de apoyo manual para la movilidad (tales como
andadores, bastones, muletas) o sillas de ruedas y, en menor medida, en la
cualidad del movimiento. Ademas, se centra en su desempefio en la casa,
colegio o lugares comunitarios, mas que su mejor rendimiento en un momento
determinado (13).

Los niveles anteriormente mencionados son cinco, nivel | se moviliza sin
limitaciones; nivel Il lo hace con limitaciones; nivel Il utiliza un dispositivo de
movilidad con sujeciéon manual; nivel IV presenta autonomia para la movilidad
con limitaciones, puede usar sistemas de propulsibn a motor; nivel V es
transportado en una silla de ruedas manual. A su vez estos niveles se pueden
agrupar, segun el grado de severidad, en tres categorias leve (comprende los
niveles | y IlI), moderado (nivel Ill) y severo (niveles IV y V) (13,25) (Ver Anexo
N°1).

Estado nutricional y paralisis cerebral

Los periodos de mayor vulnerabilidad en el crecimiento de los nifios con PC
son el primer afio de vida y la adolescencia, donde las limitaciones funcionales
impiden el aumento de la ingesta alimentaria necesaria para sostener el rapido
crecimiento propio de estas etapas, lo que puede desencadenar un alto riesgo
de padecer problemas nutricionales (4,26,27).

La alimentacion en los primeros afios de vida es fundamental para mejorar la
supervivencia infantil y fomentar un crecimiento y desarrollo saludables. El
estado nutricional antropomeétrico refleja si el aporte, absorcién y utilizacién de
los alimentos son adecuados a las necesidades del organismo. Por eso, su
valoracion debe formar parte del examen rutinario del nifio (28).

La lesion neuroldgica puede alterar en mayor o menor grado la funcion
neuromuscular, lo cual provoca la falta de coordinacién en los procesos de

succion, masticacion, deglucién y digestion. Entre las dificultades oromotoras

16
Caramuti, Rocio - Murray, M. Agostina - Salazar, Natalia A.



“Nivel de habilidades al momento de comer/beber y su relacion con el estado nutricional y los signos
de alerta de disfagia orofaringea en nifios y adolescentes con Paralisis Cerebral de la ciudad de Cérdoba”

relacionadas con estos procesos pueden destacarse los vomitos y la presencia
de sialorrea (salivacién excesiva) a lo largo del dia y/o en las comidas (29).

La disfuncién en la succion, masticacién, deglucion y digestién conduce a una
ingesta insuficiente y un deterioro significativo en la capacidad de alimentacion,
lo que, si se prolonga en el tiempo, provoca malnutricion. Algunos autores
asocian este fenomeno a los niveles mas severos descriptos por el GMFCS. En
la mayoria de los casos se presenta como desnutricion cronica y en menor
medida, sobrepeso y obesidad, asociados a estilos de vida y actitudes de
sobreproteccion familiar (4,29-33).

Entre los problemas nutricionales mas frecuentes, ademas de la malnutricién
tanto por déficit como por exceso, se encuentran la dificultad para consumir
alimentos adecuados en cantidad y calidad, falta de autonomia para alimentarse,
ingestas muy prolongadas que requieren de mayor cuidado familiar, deficiencias
de macro y micronutrientes (hierro, folato, niacina, calcio, vitamina D y E, zinc y
selenio) por insuficiente ingesta o por efectos secundarios de farmacos y
alteraciones de la densidad 6sea, tales como la osteopenia y osteoporosis
(4,34,35).

La malnutricion puede tener un impacto secundario en el crecimiento y la
composicion corporal. En los nifios con PC el porcentaje de grasa corporal se
puede conocer utilizando ecuaciones especificamente adaptadas a esta
poblacién que, a través de la medicion de pliegues cutaneos (tricipital y
subescapular), permiten conocer la composicion del cuerpo. A diferencia de un
nifio con desarrollo tipico, los nifios con PC presentan diferente composicién
corporal, con una disminucién de la masa muscular y de la densidad dsea, un
elevado porcentaje de grasa corporal y un menor crecimiento lineal,
determinando un patron de crecimiento diferente. A mayor grado de
discapacidad motora, el estado nutricional se vera mas afectado y a mayor
tiempo de evolucién habrd un mayor compromiso del crecimiento lineal y del
peso, reflejado en depodsitos de grasa internos relativamente grandes en
comparacion con los periféricos. Sumado a ello, tienen un desarrollo puberal que
difiere de un adolescente con desarrollo tipico, en los tiempos de inicio y término
(2,6-8,36-39).

Sin embargo, las razones por las cuales el crecimiento se ve afectado no solo

se debe a un estado nutricional deficiente, sino también a factores no
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nutricionales que conllevan altos requerimientos energéticos como inmovilidad,
anomalias endocrinoldgicas y espasticidad (40).

Para facilitar el manejo temprano de las dificultades de alimentacion/deglucion
y la desnutricion, Benfer et. al. en el afio 2017 analizaron la precision de
indicadores de deteccion de disfagia orofaringea y desnutricion, denominados
Red Flags o Signos de Alerta, reportados por las familias/cuidadores para su uso
en nifios con PC en el area clinica. Entre ellos se encuentran la duracién de las
comidas, el estrés generado en las familias/cuidadores a la hora de comer y
beber, la preocupacion acerca de si el consumo es suficiente para el crecimiento
del nifio y algunas condiciones respiratorias, como la tos (10). Los mismos
autores, en el afio 2019 publicaron otro articulo en el que agregan preguntas de
cribado para identificar nifios con dificultades deglutorias y/o desnutricion a la
percepcion del grado de dificultad para comer y beber (41).

Estos signos de alerta de disfagia orofaringea permiten detectar aquellas
dificultades que representan un predictor importante de la malnutricion por
déficit, sin embargo, su capacidad para detectar las mismas aun no ha sido
explorada en profundidad a nivel local. Sumado a ello, es importante destacar su
utilidad en la identificacion del nivel de habilidad al momento de comer y beber
con el cual se corresponde cada nifio y adolescente con PC que, junto a los
signos de alerta, se pretenden correlacionar en este estudio con el estado

nutricional resultante de la poblacion objetivo (10,11).

Nivel de Habilidades al momento de Comer y Beber

Considerando al acto alimentario como un fendmeno de gran complejidad y a
la vez fundamental para el crecimiento y desarrollo de los nifios y adolescentes
con PC, es de gran importancia una evaluacion exhaustiva de las habilidades al
momento de comer y beber (9,42).

Sellers et al., desarrollaron en el afio 2013 un Sistema de Clasificacion de las
Habilidades al Comer y Beber (Eating and Drinking Ability Classification System
—EDACS-). Este sistema describe el modo en el que una persona con PC come
y bebe, centrandose en las actividades funcionales como succionar, morder,
masticar, deglutir y mantener los alimentos o el liquido en la boca. De esta

manera, clasifica el rendimiento general al momento de las comidas, donde las
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distinciones entre los diferentes niveles del EDACS se basan en la capacidad
funcional, la necesidad de adaptaciones a la textura de los alimentos y bebidas,
las técnicas usadas y otras caracteristicas del entorno, teniendo en cuenta la
edad de los nifios a partir de los 3 afios (9).

Los factores claves que plantea el EDACS son la seguridad y la eficiencia. La
seguridad hace referencia al riesgo de asfixia, es decir cuando un trozo de
comida se aloja en la via aérea; y aspiracion, cuando la comida o liquidos entran
a los pulmones. La eficiencia, por su parte, alude a la cantidad de tiempo y
esfuerzo requerido, asi como también a la capacidad de retener la comida y la
bebida en la boca sin pérdidas, lo que impacta en la cantidad suficiente de
comida y liquidos que puede consumir para crecer y mantenerse saludable (9).

A medida que aumenta la gravedad del compromiso motor de la PC, los nifios
y adolescentes suelen requerir modificaciones en las texturas de los alimentos
para un mejor manejo de los mismos. Se busca abordar la seguridad o eficiencia
de las comidas y fomentar el desarrollo de las habilidades sensorio-motoras
orales que, de no lograrse de forma adecuada, pueden comprometer su estado
nutricional (30,43).

La textura de algunos alimentos puede afectar la facilidad de ingerirlos
implicando diferentes grados de esfuerzo, fuerza y coordinacion en el acto de
comer y beber. Las caracteristicas a considerar incluyen la forma y tamafo de la
comiday el grado de dificultad para morder y cortar la misma en pequefios trozos
para ser deglutidos. Los alimentos se pueden disolver, fragmentar, desmoronar
0 agrupar, lo que permite modificar sus texturas a unas mas faciles de manejar.
En algunos casos, si los alimentos no pueden ser modificados, se debera evitar
el consumo de ciertos alimentos o consistencias (9).

El aumento en la complejidad de las texturas, los volumenes de ingesta, la
dificultad para manipular los utensilios y la dependencia de la hora de comer y
beber, plantea un desafio cada vez mayor a su sistema sensoriomotor (44).

A medida que aumentan las limitaciones en la funcién motora gruesa, existe
una mayor dificultad para adaptarse a las distintas texturas de alimentos y
fluidos, y consecuentemente el nifio requiere de una mayor modificacién de las
mismas. Aquellos que consumen dietas con menor namero de alimentos

masticables pueden requerir una mayor cantidad de alimentos o liquidos con
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texturas modificadas o bien, aumentar la densidad energética de aquellas
texturas que manejan, para lograr una ingesta energética adecuada (45).

El uso de utensilios adaptados para la alimentacion, incluyendo cubiertos de
facil manejo y con mangos antideslizantes, facilita la accion e incentivan la
autonomia en la alimentacion. La adecuacion de las texturas y consistencia de
los alimentos y bebidas, depende del grado de compromiso neurolégico, control
del sostén del tronco cefalico y desarrollo oral-motor para evitar la
broncoaspiracién, reducir la fatiga durante las comidas, maximizar la eficiencia
en la alimentacién y del proceso deglutorio y la confortabilidad de este ultimo,
creando un momento libre de tensiones a la hora de comer y beber tanto para
los nifios como para los familiares/cuidadores (27,33,46).

Teniendo en cuenta la seguridad y eficiencia, la habilidad que posee cada
persona para comer y beber sera clasificada en niveles del | al V (9) (Ver Anexo
N° 2):

o El nivel I hace referencia a comer y beber con seguridad y eficiencia, lo que
implica la posibilidad de comer un amplio rango de diferentes texturas de
alimentos y bebidas, apropiadas para su edad, sin mucho esfuerzo y
tiempo, logrando una adecuada oclusion bucal al masticar.

« El nivel Il come y bebe con seguridad, pero con algunas limitaciones en la
eficiencia, con presencia de algunos obstaculos al morder y masticar ciertas
texturas, al no lograr una adecuada oclusion bucal lo cual le toma mayor
esfuerzo y tiempo.

« El nivel Ill come y bebe con algunas limitaciones en la seguridad y puede
tener algunas limitaciones en la eficiencia; lo primero se debe a la
necesidad de modificar las texturas de los alimentos por riesgo de asfixia y
lo segundo esta relacionado con la prolongacion en el tiempo y esfuerzo,
sumado a la posible presencia de un cuidador en caso de que sea
requerido.

e El nivel IV come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad;
debido al alto riesgo de aspiracion y asfixia, por ende, necesitan mayores
modificaciones en las texturas de los alimentos, la presencia de un cuidador
capacitado, un adecuado posicionamiento y un ambiente preparado.

e El nivel V es incapaz de comer y beber con seguridad, la alimentacion por

sonda puede ser considerada para nutrir al nifio; esto se debe a que son
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incapaces de coordinar los movimientos de deglucion, respiracion y control
de apertura y cierre de la boca, por el alto riesgo de aspiracién o
ahogamiento.

A lo anterior se le suma el grado de asistencia requerido en los momentos de
las comidas, los cuales son tres: independiente, cuando la persona tiene la
capacidad de llevar la comida o bebida a su propia boca sin ninguna asistencia;
asistencia requerida, cuando necesita ayuda para llevar la comida o bebida a su
boca, por parte de otra persona o a través de un equipo adaptado; y dependencia
total, cuando la persona depende totalmente de otro para llevar comida o bebida
a su boca (9).

Es importante destacar la multidimensionalidad de la PC, que por sus
caracteristicas y niveles de severidad requiere un abordaje interdisciplinario para
mejorar la calidad de vida de los nifios y adolescentes. A su vez, aminorar las
dificultades que condicionan la alimentacion a través de la modificacion de las
texturas y consistencias de los alimentos y bebidas, dependiendo del nivel del
EDACS en el que se encuentren, es esencial para lograr una adecuada ingesta
Yy, por ende, mejorar su estado nutricional (26).

A nivel local aun no se ha probado empiricamente que los signos de alerta
permitan identificar dificultades en alimentacion, deglucién y su relacion con el
estado nutricional y composicion corporal de nifios y adolescentes con PC; y no
se ha descripto la asociacion entre los mismos y las habilidades al momento de
comer y beber. Es por esto que se anhela a través de esta investigacion analizar
estas relaciones, para lograr un abordaje integral y de mayor efectividad de la
patologia, incentivando a los profesionales de la salud a fortalecer las redes de
atencion que generen intervenciones para mejorar la calidad de vida de estos

nifios y adolescentes y sus familias/cuidadores.
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HIPOTESIS
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A mayor nivel del EDACS (niveles Il o IV) mayores son los signos de alerta
de disfagia orofaringea identificados al momento de la alimentacion, mayor
proporcién de malnutricion por déficit y menor es el porcentaje de grasa corporal

en los niflos y adolescentes de 5 a 19 afos con PC.
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VARIABLES
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1. Caracteristicas demograficas
a. Sexo
b. Edad decimal
c. Grupo etario
2. Caracteristicas clinicas
a. Tipo de PC
b. Grado de severidad de la PC
3. Estado Nutricional
a. Talla parala edad
b. Peso parala edad
c. IMC para la edad
d. Porcentaje de grasa corporal
4. Caracteristicas del momento de la comida
a. Tipo de consistencia de los alimentos y bebidas
b. Necesidad de modificacion extra en la textura comparado con el
resto de sus compafieros
c. Diferencia entre consistencias consumidas e indicadas por
profesional de la salud
d. Necesidad de adaptaciones especiales de utensilios
e. Porcentaje de comida consumida
f. Equilibrio en su cabeza al momento de comer y beber
g. Habilidad para alinear su cabeza, cuello y columna al momento de
comer y beber
h. Sialorrea
|.  Babeo excesivo regularmente
ll.  Babeo excesivo al momento de comer y beber
i. Vomitos durante el momento de la comida
5. Signos de alerta de disfagia orofaringea al momento de comer y beber
detectados por las familias/cuidadores
a. Duracion de la comida
b. Estrés de las familias/cuidadores al momento de comer
c. Tos cuando come o bebe
d. Percepcion de grado de dificultad al momento de comer
e

Percepcion de grado de dificultad al momento de beber
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”

6. Signos de alerta de disfagia orofaringea relacionados al crecimiento del
nifo detectados por las familias/cuidadores
a. Consumo suficiente de alimentos para crecer adecuadamente
7. Nivel de habilidades al momento de comer/beber segun el Sistema de
Clasificacion de las Habilidades al momento de Comer y Beber (EDACS)
a. Grado de asistencia requerido en la alimentacion segun el Sistema
de Clasificacién de las Habilidades al Momento de Comer y Beber
(EDACS)
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DISENO METODOLOGICO
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Tipo de estudio

En esta investigacion se abordd la temética a través de un estudio
observacional, ya que se dej6 que los acontecimientos sigan su curso natural,
sin intervencion alguna por parte de los investigadores. Segun su finalidad o
alcance, fue un estudio correlacional, dado que se buscd conocer relaciones o el
grado de asociacion existente entre variables. Por dltimo, de acuerdo a la
dimension temporal, fue de corte transversal debido a que la medicion de los
casos de estudio se dio en un momento determinado (47).

Universo y muestra

Este trabajo de investigacion formd parte del proyecto de investigacion
aprobado por SeCyT (UNC) titulado “Evaluacién del crecimiento y su vinculacion
con los modelos de rehabilitacion a los que acceden los nifios/as y adolescentes
con pardlisis cerebral de Cordoba entendido desde la clasificacion internacional
del funcionamiento, la discapacidad y la salud” (Proyecto consolidar 2018-2021),
bajo la direccién del Dr. Eduardo Cuestas. Ademas, la directora y co-directora
del presente T.ILL. integran el proyecto de investigacion marco,
desempeiandose como docentes investigadoras responsables, con amplia
experiencia en la tematica propuesta (48-51). Asi mismo, las autoras del
presente trabajo forman parte del proyecto mencionado.

El universo incluyo todos los nifios y adolescentes con PC de 5 a 19 afios de
ambos sexos de la ciudad de Cordoba. La muestra estuvo integrada por 27 nifios
y adolescentes con PC de 5 a 19 afios de ambos sexos que asistieron a la
fundacion F.A.R.O.S y los dos centros educativos terapéuticos de dicha
organizacion en la ciudad de Cérdoba en el afio 2019. La institucién cuenta con
un convenio previo con el grupo de investigacion, con la participacion de
diferentes profesionales de la salud, quienes realizaron las evaluaciones
necesarias para la obtencion de los datos. El muestreo fue no probabilistico,
secuencial, por conveniencia.

La fundacion es de caracter privado. Tiene como objetivo propiciar una mejor
calidad de vida para nifios y adolescentes con discapacidad motora y
compromiso intelectual de grado moderado, severo y profundo a partir del apoyo
y acompafamiento de los padres para un mejor funcionamiento del grupo
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familiar. Se trabaja desde un abordaje interdisciplinario y con una mirada integral
del nifio/adolescente que le permita su insercion en el medio inmediato favorable
para él. Cuenta con un equipo de profesionales que se dividen en tres areas,
educativa, social y terapéutica. La primera estd a cargo de docentes de
Educacion Especial; la segunda, esté integrada por Licenciados en Psicologia; y
la tercera, esta conformada por Licenciados en Kinesiologia y Fisioterapia,
Fonoaudiologia, Psicomotricidad, Nutricion y profesores de Educacion Fisica. En
F.A.R.O.S., asisten a las actividades diarias educativas y a las terapias de
rehabilitacion 69 nifios y adolescentes de 5 a 24 afios de edad, de los cuales 41
tenian PC.

Criterios de inclusidén: todos los nifios y adolescentes de 5 a 19 afos con

diagnostico de PC; que se alimentaron por via oral (por lo que queda excluido el
nivel V del EDACS); que aceptaron participar de la investigacion; y que cuyos
padres, tutores o cuidadores firmaron el consentimiento informado (Ver Anexo
N°3).

Criterios _de_exclusion: nifios y adolescentes que presentaron desordenes

endocrinos o0 metabdlicos, enfermedades genéticas y otras anomalias
congeénitas que no sean propias de la PC y que hayan afectado su crecimiento y

estado nutricional.

Recaudos éticos

Este trabajo se inserta en un proyecto de investigacién sobre crecimiento y
discapacidad que cuenta con la aprobacion del Comité de Etica Institucional del
Hospital Nacional de Clinicas y del Polo Hospitalario de la Provincia de Cordoba
(RePIS N° 3262/3236). Para la aceptacion voluntaria por parte de las
familias/cuidadores se utilizd el consentimiento informado de dicha investigacion,
previa notificacibn mediante una nota por cuaderno de comunicados acerca de

las actividades que se realizaron (Ver Anexo N°3).
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Operacionalizacion de variables

Variable

1. Caracteristicas demograficas

Definicion conceptual
Caracteristicas que corresponden al perfil de la
poblacion en un contexto particular (52).

Definicion operacional

Variables intermedias

a. Sexo

Condicién organica, masculina o femenina (53).

- Masculino
- Femenino

b. Edad decimal

Es la edad en afios y meses traducida en ndameros
decimales para poder ser analizada de forma
estadistica considerando los meses de vida. Se calcula
mediante el uso de una tabla especialmente disefiada
para tal fin (54) (Ver Anexo N°4).

Numeros decimales

c. Grupo etario

Grupo de personas que tienen la misma edad
cronoldgica y pertenecen a un mismo periodo de
tiempo (55).

Teniendo en cuenta la etapa de crecimiento en la que se encuentran, los nifios
y adolescentes se clasificaron segun el sistema planteado por el Ministerio de
Educacién de Cérdoba de la siguiente manera: (56)

-Inicial: nifios de 0 a 5 afios de edad incluidos;

-Primaria: nifios entre los 6 y los 11 afios de edad incluidos;

-Secundario: adolescentes entre los 12 y 18 afios de edad incluidos;

-Superior: jévenes con 19 afios de edad .

2. Caracteristicas clinicas

Manifestacién de una enfermedad perceptible por el
profesional de la salud, que una vez evaluada sera un
factor de diagnéstico (57).

a. TipodePC

Serie de niveles que representan las capacidades y
limitaciones del nifio o adolescente en relacién con las
funciones motrices globales, basandose en el
movimiento que se inicia voluntariamente, haciendo
hincapié en la sedestacion, las transferencias y la
movilidad (13).

Segun nivel de funcién motora gruesa (GMFCS), consta de 5 niveles:

-Nivel |: se moviliza sin limitaciones;

-Nivel Il: se moviliza con limitaciones;

-Nivel lll: se moviliza utilizando un dispositivo de movilidad con sujecién manual;
-Nivel IV: autonomia para la movilidad con limitaciones, puede usar sistemas de
propulsion a motor;

-Nivel V: transportado en una silla de ruedas manual.

b. Grado de severidad de la PC

Grado de afeccion de la patologia, se agrupan
considerando el nivel de GMFCS (13).

a) Leve/Moderado: incluye a aquellas dificultades articulatorias ligeras, dificultad
en motricidad fina con desplazamiento auténomo y autonomia personal,
pudiendo realizar de manera independiente las actividades fisicas cotidianas. A
su vez incluye dificultades en el lenguaje, sin dejar de ser comprensible, presenta
problematicas en la motricidad fina y gruesa, aunque se desplaza con ayuda, y
tiene cierto grado de independencia en algunas acciones cotidianas fisicas.
Comprende los niveles 1, 2 y 3 del GMFCS.

b) Severo: en ocasiones requiere de sistemas de comunicacion alternativos, no
pueden caminar y tienen poco o nulo control de las extremidades y cabeza, al
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gue se le suma la incapacidad de realizar de acciones cotidianas fisicas, por
poseer dependencia total. Comprende los niveles 4 y 5 del GMFCS (25).

3. Estado Nutricional

El estado nutricional es la condicion del organismo que
resulta de la absorcion y utilizacion de los alimentos
ingeridos y de los factores de indole biopsicosocial, que
intervienen como condicionantes en ese estado cuya
valoracion se hace en forma directa mediante el uso de
indicadores antropométricos (58).

Para percentilar las medidas antropométricas se utilizaron los puntos de corte de
z segun Patrones de Crecimiento para Nifios Sanos o con desarrollo tipico hasta
los 19 afios de edad de la OMS, 2007. A su vez, seran utilizadas las graficas de
crecimiento de Brooks et. al. del afio 2011, creadas para valorar nifios y

adolescentes con PC (59,60) (Ver Anexo N°5).

Variables intermedias

Puntos de corte z segln patrones
de Crecimiento para Nifios Sanos o
con desarrollo tipico de la OMS
(2007).

Puntos de corte en percentiles de las
graficas de crecimiento para valorar nifios
y adolescentes con PC de Brooks et. al.
(2011).

a. Talla/Edad (T/E):

Refleja el crecimiento lineal alcanzado en relacién con
la edad cronolégica y sus déficits se relacionan con
alteraciones acumulativas de largo plazo en el estado
de salud y nutricién (61).

b. Peso/Edad (P/E):

Refleja la masa corporal alcanzada en relacion con la
edad cronolégica hasta los diez afios. Es un indice
compuesto, influenciado por la estatura y por el peso
relativo (61).

134

IMC/Edad (IMC/E):

Refleja el peso relativo con la talla para cada edad.
Tiene adecuada correlacion con la grasa corporal. Se
calcula con la divisiébn del peso sobre la talla o
dividiendo el peso por la talla y a su vez dividido
nuevamente por la talla (61).

Para nifios hasta los 19.0 afios

decimales de edad:

- Desnutricion: P/E, T/E o IMC/E
tiene puntaje z entre <-2

- Normal: P/E e IMC/E presentan un
puntaje z entre -1.99y 1.99 y T/E
un puntaje z>-1.99.

- Sobrepeso: IMC/E puntaje z entre
2y 3.

- Obesidad: IMC/E puntaje z>3.

Evaluada en percentilos:

- Desnutricién: T/E o IMC/E con P<5. P/E
en GMFCS |y Il P<10y GMFCS Il a V
P<25.

- Normal: IMC/E presentan un P 5 a 75,
T/E P>5, y P/IE en GMFCS | y Il P>10,
en GMFCS llla V P> 25.

- Sobrepeso: IMC/E entre P 90 a 95.

- Obesidad: IMC/E con P >95.

d. Porcentaje de grasa corporal

Proporcion del compartimento corporal que refleja el
estado de las reservas energéticas del organismo. Se
incrementa con la edad y explica la variabilidad en el
peso corporal (62).

En nifios y adolescentes con PC, este compartimento se estima a través de las
ecuaciones de Gurka et. al. 2010, a partir de la medicion de los pliegues cutaneos
tricipital y subescapular (39). Este valor se utilizar4 como variable numérica (Ver
Anexo N°6).

4. Caracteristicas del momento
de la comida

Variables intermedias

a. Tipos de consistencia de los
alimentos y bebidas

Textura que caracteriza a los alimentos ingeridos
segun el Atlas fotografico de consistencias de
alimentos para el tratamiento de personas con disfagia
del grupo de investigacion FCM-UNC ya validado (63).

Se diferencian en 12 texturas, las cuales son (63):
- Textura solido-firme

- Textura sdlido-firme picado fino

- Textura procesada

- Textura blanda

- Textura puré

- Textura pegajosa
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- Alimentos resbaladizos y/o con riesgo de broncoaspiracion
- Mezcla de texturas
- Liquidos sin espesar
- Liquidos espesados:
Tipo néctar o almibar
Tipo miel o cremoso
Tipo pudding o postre

b. Necesidad de modificaciéon

EvalGa si la comida que estd consumiendo el nifio

extra en la textura comparado requirid una modificacion extra o especial diferente al | ~ Si
con € | resto de sus resto de sus compaferos de escuela. -No
compafieros

c. Diferencia entre consistencias | Refiere a si existe diferencia entre la consistencia | Si
consumidas e indicadas por | consumida y la que el nifio tiene indicada por un | No
profesional de la salud profesional de la salud para su alimentacion.

d. Necesidad de adaptaciones | Cambios en los utensilios que se adaptan a las | - Si
especiales de utensilios habilidades del nifio para comer. - No

e. Porcentaje de comida

consumida

Se calcula la relacién existente entre el peso de la
comida (descontando el plato) al inicio y al finalizar el
momento de la comida:

Peso de la comida al terminar  x 100 = %

Peso de la comida antes de comer

NUmero expresado en porcentaje, considerando 100% un plato.

g . - Si
f.  Equilibrio en su cabeza al | Parametro paraevaluar la postura corporal al momento | No
momento de comer y beber de la comida.
y - No se puede observar
g. Habilidad para alinear —su Parametro para evaluar la postura corporal al momento | ~ S
cabeza, cuello y columna al p P P - No

momento de comer y beber

de la comida.

- No se puede observar

h. Sialorrea

Salivacion excesiva y se relaciona con la disfuncién
oromotora (64).

Variables intermedias

l. Babeo excesivo - Presencia
regularmente - Ausencia

I. Babeo excesivo al .
momento de comer - Presencia

y - Ausencia

beber
. o . . L - Presencia
i.  Vomito durante el momento de | Contenido del estbmago que se arroja violentamente | Ausencia
la comida por la boca (65).

- No se puede observar
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5. Signos de alerta de disfagia
orofaringea al momento de
comer y beber detectados por las
familias/cuidadores (14,41)

Indicadores informados por las familias/cuidadores
para detectar las dificultades en la alimentacion y
deglucion, y sus resultados nutricionales (11).

a. Duracién de la comida

Tiempo transcurrido desde el inicio de la comida que
es cuando el nifio coloca su primer bocado en la boca,
hasta el final cuando traga el dltimo bocado o liquido
(10).

- <30 minutos

- 31- 60 minutos

- >61 minutos

Se considera signo de alerta cuando =231 minutos

b. Estrés de las
familias/cuidadores al
momento de comer

Tensién provocada por situaciones agobiantes que
originan reacciones psicosomaticas 0 trastornos
psicoldgicos a veces graves, percibida por los padres
(10).

- No estresante

- Poco estresante

- Moderadamente estresante

- Muy estresante

Se considera signo de alerta cuando es moderadamente y muy estresante (10).

c. Tos cuando come o bebe

La tos es un reflejo vital del organismo, generalmente
causado por la presencia de algun cuerpo extrafio en
las vias respiratorias o inhalacion de sustancias toxicas
(42).

- Presencia

- Ausencia

- No se puede observar

Se considera signo de alerta cuando hay presencia

d. Percepcion de grado de
dificultad al momento de comer

Grado de impedimento, percibido por las
familias/cuidadores, que presentan los nifios y
adolescentes al momento de comer (10).

Del 0 a 10, donde:
- 0-6: Dificultad poco relevante
- 7-10: Dificultad relevante

Se considera signo de alerta cuando es relevante (puntaje 27)

e. Percepcion de grado de
dificultad al momento de beber

Grado de impedimento, percibido por las
familias/cuidadores, que presentan los nifios vy
adolescentes al momento de beber (10).

Del 0 a 10, donde:
- 0-6: Dificultad poco relevante
- 7-10: Dificultad relevante

Se considera signo de alerta cuando es relevante (puntaje 27)

6. Signos de alerta de disfagia
orofaringea  relacionados al
crecimiento del nifio detectados
por las familias/cuidadores

Indicadores informados por las familias/cuidadores
para detectar las dificultades en el crecimiento de los
nifios y adolescentes (11).

a. Preocupacion por un consumo

Percepcion de las familias/cuidadores, acerca del

insuficiente para crecer | consumo de alimentos de los nifios y adolescentes :Z[Eiinc?ga
adecuadamente para alcanzar un estado nutricional y de salud ; . .
Se considera signo de alerta cuando hay presencia
favorable (10).
. Nvel de habiidaces e e
EIMEE G Gonmer ) 960E] YNiveI I: come ,bebe con seguridad y eficiencia; .
segun el Sistema de | Rendimiento habitual de una persona al momento de | Y 9 Y '

Clasificacion de las Habilidades
al momento de Comer y Beber
(EDACS)

comer y beber (42).

- Nivel Il: come y bebe con seguridad, pero con algunas limitaciones en la
eficiencia;

- Nivel Ill: come y bebe con algunas limitaciones en la seguridad y puede tener
algunas limitaciones en la eficiencia;
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- Nivel IV: come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad (Ver Anexo
N°2).

A fines practicos, se agruparan los niveles en dos categorias:

- Menos comprometidos: aquellos pertenecientes a los niveles | y II;

- Mas comprometidos: aquellos que pertenecen a los niveles Il y V.

a. Grado de asistencia requerido
en la alimentacion segun el
Sistema de Clasificacion de las
Habilidades al Momento de
Comer y Beber

Grado de ayuda que necesita una persona durante la
hora de las comidas (42).

Segun el Sistema de Clasificacion de las Habilidades al momento de Comer y
Beber, son tres: (9)

-Independiente: la persona tiene la capacidad de llevar la comida o bebida a su
propia boca sin ninguna asistencia,;

-Asistencia requerida: la persona necesita ayuda para llevar la comida o bebida
a su boca, puede ser de otra persona o a través de un equipo adaptado;
-Dependencia total: la persona es totalmente dependiente de otro para llevar
comida o bebida a su boca.
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Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

Con el fin de obtener la informacién necesaria para cumplir con los objetivos
propuestos en este trabajo de investigacion, la recoleccion de los datos se realiz6 en
tres etapas. En una primera etapa se recolectaron los datos antropométricos y tipo de
diagnostico de PC que se obtuvieron de las historias clinicas de los nifios y/o
adolescentes (Ver Anexo N°7). Se realizaron entrevistas a fonoaudidlogas y fisiatra
del centro para determinar el nivel de habilidades al momento de comer y beber segun
el EDACS haciendo uso de algoritmo de decision (Ver Anexo N°2). La segunda etapa
consistié en una encuesta que se les envié a las familias/cuidadores mediante una
nota por el cuaderno de comunicados. Esta encuesta fue respondida de acuerdo a
sus percepciones respecto al grado de dificultad para comer/beber del nifio o
adolescente al momento de la comida, con el fin de identificar signos de alerta de
disfagia orofaringea (Ver Anexo N°8). En la tercera etapa se realiz6 una observacion
de las comidas de los nifios y adolescentes durante el momento del almuerzo en la
institucion, en donde se identificaron las caracteristicas al momento de comer y beber
observables, para lo cual se utilizé la guia de observacion ad hoc (Ver Anexo N°9).

A continuacion, se explican las técnicas e instrumentos que se usaron en la primera
etapa para la obtencion de los datos antropomeétricos.

% Peso: se tomé siguiendo los lineamientos planteados para nifios con

discapacidad motora (48).

Técnica: se coloco al nifio arriba de una balanza para tomar el peso. En caso de
necesitar de su silla de ruedas u otra silla para mantenerse en la balanza durante el
pesaje, se procedid a pesarlo y luego descontar el peso de la silla (48).

Instrumento: balanza digital con plataforma grande, con una rampa para sillas de
ruedas perteneciente al grupo de investigacion (subsidio SeCyT n°
30720150101599ch).

% Talla: segun el grado de discapacidad y de acuerdo con los lineamientos para
nifios con discapacidad motora, se pudo realizar de tres formas: (48)

1. Talla de pie o estatura

Técnica: se coloco al nifio de pie en caso de que pudiese mantener su equilibrio y
estirar las piernas en su totalidad. Los talones permanecieron juntos, los hombros
relajados y ambos brazos al costado del cuerpo, la cabeza a 90° en relacién al cuerpo

y paralelo al piso (48).
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Instrumento: tallimetro de pared o portétil.

2. Talla segmentada

Técnica: en el caso de los nifios que no pudieron ser medidos a través de la técnica
anterior por contracciones articulares, debilidad muscular, escoliosis 0 movimientos
involuntarios que impidan estirar sus extremidades inferiores, la medicion de la altura
se efectud por estimacién midiendo el cuerpo en tres segmentos y luego se procedi6
a sumar dichas medidas. Para esto, se recosto al nifio boca arriba sobre una superficie
horizontal plana, se estiré la pierna menos afectada lo maximo posible y se midio
desde el talén hasta la parte superior de la rodilla. Sin retirar la marca en este ultimo
punto, se procedié a una segunda medicion hasta la cresta iliaca. Por dltimo, desde
ese punto se procedio a tomar la medicion, con el trabajo de dos personas, deslizando
la superficie vertical movil hasta que esté firmemente en contacto con la cabeza del
nifio (48).

Instrumento: estadidometro marca SECA modelo 213 y cinta ergonomeétrica.

3. Talla por estimacién con ecuacion:

Técnica: en el caso de los nifios que no pudieron ser medidos con las técnicas
descriptas anteriormente debido a deformidades éseas, se procedid a estimar la talla
mediante ecuacion para nifilos con PC de Stevenson (48,66). Para esto se midio la
altura talon-rodilla (ATR) flexionando la pierna izquierda en un angulo recto de 90°. En
caso de marcada asimetria, la medicion se tomo en el lado menos afectado. La

férmula de estimacion de Stevenson utilizada fue la siguiente:

Longitud (cm)=2.69 x AR (cm) + 24.2

Instrumento: se tomd con pedidémetro (67).

% Porcentaje de grasa corporal: en niflos y adolescentes con PC, este
compartimento se estimé a través de las ecuaciones de Gurka et. al. 2010, a
partir de la medicion de los pliegues cutaneos tricipital y subescapular (39) (Ver
Anexo N°6).

1. Plieqgue cutaneo tricipital

Técnica: se midi6 la distancia entre el acromion de la escapula y el olecranon del
cubito con el brazo no dominante con el codo flexionado a 90°, se tomé la medida y
se marcé el punto medio. Una vez identificado este ultimo, se tomd el pliegue entre
los dedos pulgar e indice de la mano izquierda, se colocaron las puntas del plicometro
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en el sitio donde los lados del pliegue estén aproximadamente paralelos y a 1 cm de
donde el pliegue se tomé (67,68).

Instrumento: plicbmetro Calsize, de plastico ABS virgen de alta resistencia, con una
nueva regla grabada en el cuerpo del calibre con sistema laser (bajo relieve), una
presion constante de 10 gr/mm?2 en un amplio rango de medidas, presion controlada
individualmente por celda electronica de carga certificada por INTA y Sipel, y una
amplia escala de mediciones, desde 0 a 85 mm.

2. Plieque Subescapular

Técnica: se midid por debajo y por fuera del angulo del oméplato izquierdo. La
direccion del pliegue debid formar con la columna vertebral un angulo de 45° en la
linea natural de desprendimiento de la piel (68,69).

Instrumento: plicometro Calsize, de plastico ABS virgen de alta resistencia, con una
nueva regla grabada en el cuerpo del calibre con sistema laser (bajorrelieve), una
presion constante de 10 gr/mm?2, presion controlada individualmente por celda
electronica de carga certificada por INTA y Sipel. Con escala de mediciones de 0 a 85

mm.

Plan de analisis de datos

Las variables continuas normales se describieron en medias con sus respectivos
desvios estandar, las de distribucion no normal en medianas con sus rangos y las
variables discretas en porcentajes con IC 95%.

El crecimiento y el estado nutricional se analizaron utilizando el Software WHO
AnthroPlus version 1.0.4., el cual se desarroll6 con el fin de facilitar la aplicacién de
los patrones de referencia de la OMS (2007) para nifios y adolescentes en edad
escolar de 5 a 19 afos. Por otro lado, se evaluaron mediante los patrones de
crecimiento de Brooks et. al. (2011)® elaborados para nifios con PC. Entre los
indicadores que incluyeron ambos patrones se encontraron peso/edad, talla/edad e
IMC/edad.

Para validar las observaciones realizadas a los nifios y/o adolescentes cada una
fue realizada por dos investigadores y repetida en distintos dias. Se utilizé una

concordancia intra e inter observador calculada con coeficiente de Kappa de Cohen

3 Este estudio consiste de un total de 102.163 mediciones del peso de 25.545 nifios con PC de 2 a 20 afios, que
asistieron al Departamento de Servicio del Desarrollo de California; entre los afios 1988 y 2002. Las gréficas se
dividen por sexo, nivel de GMFCS y vias de alimentacion, para cada uno de los indicadores.
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para validar los datos. Ademas, el mismo coeficiente fue utilizado para analizar la
concordancia entre lo informado por las familias y lo observado por los investigadores
en cuanto a la duracién de la comida y la presencia de tos durante el momento de
comer.

Para analizar la relacion entre el nivel de habilidad al momento de comer y beber
con las variables antropométricas y con los signos de alerta de disfagia orofaringea,
los datos categoricos se analizaron mediante Test Exacto de Fisher y el Coeficiente
de Kurtosis, y las variables continuas mediante Test de t o Mann-Whitney segun la
naturaleza de las mismas.

Los calculos estadisticos se realizaron con el software MedCalc versién 12.5.0.0.
Se elaboraron graficos y tablas para describir las variables mediante el uso de
programas del paquete Office de Microsoft tales como Excel y Word.

38
Caramuti, Rocio - Murray, M. Agostina - Salazar, Natalia A.



“Nivel de habilidades al momento de comer/beber y su relacién con el estado nutricional y los signos de alerta
de disfagia orofaringea en nifios y adolescentes con Parélisis Cerebral de la ciudad de Cérdoba”

RESULTADOS
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Caracterizacion de la muestra

La muestra quedd conformada por un total de 27 nifios, nifias y adolescentes que
asistieron a las sedes de F.A.R.O.S y respondieron a los criterios de inclusion
mencionados con anterioridad, aceptando participar del estudio de manera voluntaria.

El 100% de los nifios, nifias y adolescentes con PC contaba con CUD. La muestra
estuvo constituida por 13 sujetos de sexo femenino, que representé el 48.10% [IC95%
28.63, 68.00] y 14 sujetos de sexo masculino, que represento el 51.90% [IC95% 31.99,
71.38] (Figura 1).

Femenino
48.10%

Masculino
51.90%

Figura 1: Distribucién de la muestra segun sexo.

El grupo de estudio abarcé edades entre los 7.07 afios decimales a los 19.21 afios
decimales. En relacién al grupo etario, en el nivel primario se encontraron 9 nifios con
un rango comprendido entre los 7.07 a 11.63 afios decimales; en el secundario 14
adolescentes con un rango comprendido entre 12.65 y 17.45 afios decimales; y en el
superior 4 jévenes con un rango comprendido entre 19.02 y 19.21 afios decimales
(Figura 2).
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Cantidad de la muestra

Primario Secundario Superior
Grupo etario

Masculino Femenino

Figura 2: Distribucion de la muestra segin grupo etario y sexo.

De acuerdo al GMFCS, el 14.80% [IC95% 4.18, 33.71; n=4] de la muestra
pertenecio al nivel de Gross Motor I, es decir se moviliza sin limitaciones. Con un
compromiso motor moderado, el 18.50% [IC95% 6.29, 38.06; n=5] pertenecio al nivel
[, lo cual implica que se moviliza utilizando un dispositivo de movilidad con sujecion
manual. Los niveles mas severos estuvieron compuestos por un 37.00% [IC95%
19.37, 57.60; n=10] que pertenecio al nivel IV, que alude a que tiene autonomia para
la movilidad con limitaciones y puede usar sistemas de propulsién a motor; y el 29.60%
[IC95% 13.73, 50.15; n=8] pertenecio al nivel V, que refiere a que es transportado en

una silla de ruedas manual. Ningun sujeto fue clasificado dentro del nivel Il (Figura 3).

37,00%

29,60%

18,50%
14,80%

Proporcién de la muestra

Nivel | Nivel Il Nivel IV Nivel V

Niveles de GMFCSYy grado de severidad de la PC

Leve/moderado Severo

Figura 3: Distribucion de la muestra segun Nivel de GMFCS y grado de severidad de la PC.
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El EDACS clasifica el rendimiento general de la alimentacién, donde las diferencias
entre los niveles se basan en la capacidad funcional, la necesidad de adaptaciones a
la textura de los alimentos y bebidas, las técnicas usadas y otras caracteristicas del
entorno, teniendo en cuenta la edad de los nifios/adolescentes a partir de los 3 afios.

Del total de la muestra, la mayor parte se encontr6 dentro de los niveles de
deglucion menos comprometidos, considerando la clasificacién del EDACS. Asi, en el
nivel 1 se obtuvo que el 37.00% [IC95% 19.37, 57.60; n=10] come y bebe con
seguridad y eficiencia, en el nivel Il el 29.60% [IC95% 13.73, 50.15; n=8] come y bebe
con seguridad, pero con algunas limitaciones en la eficiencia, en el nivel Ill el 18.50%
[IC95% 6.29, 38.06; n=5] come y bebe con algunas limitaciones en la seguridad y
eficiencia, y en el Nivel IV el 14.80% [IC95% 4.18, 33.71; n=4] come y bebe con
limitaciones significativas en la seguridad y eficiencia (Figura 4). Con fines practicos
los niveles se agruparon en dos, los menos comprometidos (niveles 1y 1) y los mas

comprometidos (niveles 11l y V).

37,00%

29,60%

18,50%
14,80%

Proporcién de la muestra

Nivel | Nivel Il Nivel Il Nivel IV

Niveles de EDACS y grado de compromiso en la deglucion
Menos comprometidos Mas comprometidos

Figura 4: Distribucion de la muestra segun nivel de EDACS y grado de compromiso en la
deglucién.

Para establecer la relacién entre los niveles de EDACS con el tipo de PC segun
GMFCS, se pudo apreciar que a medida que aumenta el nivel del EDACS mayor es

la proporcion de personas con niveles mas elevados segun GMFCS (Figura 5).
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Figura 5: Distribucion de la muestra segun niveles de EDACS y GMFCS.

Descripcion de los indicadores del estado nutricional

Para poder realizar un analisis estadistico de los datos y valorar su normalidad
estadistica, se calcularon las medias con sus respectivos desvios estandar y se realizo
el test Kolmogorov-Smirnov, el cual mostré en la mayoria de los casos aceptar la
normalidad (p= <1), a excepcion del P/E segun puntaje z de OMS (2007), para el cual
se calculo el Coeficiente de Kurtosis. Asi se obtuvo que el peso promedio de la
muestra total fue de 36.68 kg (x14.93), la talla promedio 142.73 cm (x17.98), el IMC
promedio 17.57 kg/m? (+4.44) y el porcentaje de grasa corporal promedio fue de
26.64% (+10.23) (Tabla 1).

En referencia al estado nutricional, los nifios fueron valorados de acuerdo a los
puntos de corte de z segun Patrones de Crecimiento para Nifios Sanos de la OMS
(2007), que abarcan nifios hasta los 19.0 afios decimales de edad. Los 3 nifios
mayores a 19.0 afios decimales de edad fueron valorados con los mismos Patrones

de Crecimiento, de nifios y adolescentes con 19.0 afios (59).

Tabla 1: Medidas resumen y normalidad segin Test de Kolmogorov- Smirnov

Total (n=27)
Variable Media DE Test de Kolmogorov-Smirnov
Peso (kg) 36.68 14.94 0.57
Talla (cm) 142.73 17.98 0.36
IMC (kg/m?) 17.57 4.44 0.34
% de Grasa Corporal 26.64 10.23 0.87
T/E puntaje z -2.22 2.04 0.78
IMC/E puntaje z -1.25 2.09 0.98
Variable Mediana IIC [p25, 75] Coeficiente de Kurtosis
P/E puntaje z -1.29 -3.88,1.23 0.01
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El porcentaje de grasa corporal resultd ser significativamente mayor en las nifias

en relacion alos nifios, con un valor de p<0.05. Al relacionar esta variable con el grado

de severidad de la PC segun GMFCS se observ6 una proporcion similar de grasa en

aquellos con grado severo y leve/moderado, no obstante, no se encontré diferencias

estadisticamente significativas entre los grupos. Sumado a ello, a medida que

aumenta el compromiso segun niveles del EDACS (Il y 1V), la media del porcentaje

de grasa corporal es menor, sin diferencias estadisticamente significativas entre los

grupos (Tabla 2).

Tabla 2: Porcentaje de grasa corporal seglin sexo, grado de severidad de la PC (GMFCS) y de

compromiso (EDACS)

% de Grasa Corporal Test T
Media DE Valor p
Total 26.64 10.23
Género
Femenino (n=13) 31.87 7.52 0.057
Masculino (n=14) 21.78 10.22 )
GMFCS
Leve/moderado (n=9) 26.12 12.28 0.694
Severos (n=18) 26.90 9.43 )
EDACS
Menos comprometidos
(n=18) 28.69 11.17 0103
Mas comprometidos (n=9) 22.53 6.85

Al relacionar los puntos de corte z de la OMS con el tipo de PC segun GMFCS

(Figura 6) y el nivel de EDACS (Figura 7), se pudo observar que, a mayores niveles

de severidad en ambas clasificaciones, menores son los promedios de los puntajes z

para P/E, T/E e IMC/E.

15 1.78

0.5
-0.5
-1.5

-2
25

Puntos de corte z-score segin OMS

-3.5

Nivel |

-0.98

0.68
-0.32
PIE
TIE
-1.52
-1.79 IMC/E
-1.84
-3.22
-3.88 -3.99
Nivel IlI Nivel IV Nivel V

Categorizacién segln Niveles del GMFCS

Figura 6: Promedio de puntos de corte z de OMS para parametros antropométricos segun

GMFCS.
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Figura 7: Promedio de puntos de corte z de OMS para parametros antropométricos segun
EDACS.

El crecimiento de la muestra estudiada se valoré también a través de patrones
basados en un estudio longitudinal de nifios con PC en California, EEUU, en el que se
obtuvieron patrones de crecimiento para cada nivel de GMFCS. Asi, tal como lo
muestra la Figura 8 (a y c), el nivel mas severo segun GMFCS presenta una mayor
proporcion de la muestra con valores por debajo del percentil 50 para los indicadores
de P/E e IMC/E.
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0 0 0
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a) Distribucion de la muestra segun pardmetro P/Eylos  b) Distribucion de la muestra segun parametro T/E y los
niveles de GMFCS. niveles de GMFCS.
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c) Distribucion de la muestra segin parametro IMC/E y
los niveles de GMFCS.

Figura 8: Distribucion de la muestra de acuerdo al percentil 50 de Brooks et. al. segin GMFCS.

Se evaluaron las frecuencias absolutas, relativas y los intervalos de confianza [IC
95%] del estado nutricional antropomeétrico a partir de los puntajes z de la OMS y de
los patrones de crecimiento de nifios con PC de Brooks et. al. (2011) segun el grado

de compromiso de acuerdo a la clasificacion de EDACS (Tabla 3 a y b,
respectivamente).

Tabla 3: Estado nutricional antropométrico de acuerdo a patrones de referencia

a. Segun puntos de corte de z segun Patrones de Crecimiento para Nifios Sanos de la OMS (2007) de
acuerdo al grado de compromiso (EDACS).

Segun OMS (2007)
Total Menos comprometidos Mas comprometidos
(n=27) (Nivel EDACS Iy II) (Nivel EDACS Il y IV)
B (n=18) (n=9)
Estado
nutricional n f (%) IC 95% n f (%) IC 95% n f (%) IC 95%
antropométrico
C 46.07, 30.76, 51.75,
Desnutricion * 18 66.70 8351 10 55.56 78 .47 8 88.89 99.72
11.10, 13.34, 0.28,
Normal 7 25.90 46.26 6 33.33 59.00 1 11.11 28 25
0.91, 1.37, 0.00,
Sobrepeso 2 7.40 2498 2 11.11 3471 0 0.00 33.63
. 0.00, 0.00, 0.00,
Obesidad 0 0.00 1277 0 0.00 18.53 0 0.00 33.63
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b. Segln gréficas de crecimiento de poblacion con PC de California, USA (Brooks et. al., 2011)
de acuerdo al grado de compromiso (EDACS).

Segun Brooks et. al. (2011
Total Menos comprometidos Mas comprometidos
(n=27) (Nivel EDACS 1y II) (Nivel EDACS Il y IV)
- (n=18) (n=9)
Estado
nutricional n f (%) IC 95% n f (%) IC 95% n f (%) IC 95%
antropométrico
. 4.18 1.37 2.82
* ’ ’ 3
Desnutricion 4 14.80 33.71 2 11.11 3471 2 22.23 60.02
42.40, 30.75, 39.98,
Normal 17 63.00 80.63 10 55.55 78.47 7 77.77 9718
6.29, 9.70, 0.00,
Sobrepeso 5 18.50 38.06 5 27.78 53.48 0 0.00 33.63
. 0.09, 0.14, 0.00,
Obesidad 1 3.70 18.97 1 5.55 27 29 0 0.00 33.63

(*) Dentro de esta categorizacion se incluye la desnutricion moderada y severa.

Como se puede apreciar en la tabla anterior y la figura 9 (a y b), al analizar las
proporciones se observa que a medida que aumenta el nivel de EDACS, también se
incrementa la proporcion de nifios y adolescentes con diagnéstico de desnutricion
segun OMS, y decrece la proporcion de aquellos con diagnostico normal. En cuanto a
las graficas de Brooks et. al. no ocurre lo anterior, ya que aun en los niveles mas

severos de EDACS el estado nutricional normal predomina.

10.00% 9 00°
b 12.50% . B 10.00%
£ g 0 37.50%
o 25.00% £ 20.00% b
2 40.00% 6
£
° o so.00%  200%
S 100.00% 8
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g 62.50% g 7000%
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25.00% 20.00% 25.00%
Nivel | Nivell Nivel Il Nivel IV Nivel | Nivel Il Nivel Ill Nivel IV
Desnutricion Mormal Desnutricion Normal
Sobrepeso Obesidad

Sobrepeso Obesidad

a) Distribucion de la muestra segun el estado nutricional  b) Distribucion de la muestra segun el estado nutricional
antropométrico de acuerdo a OMS y los niveles de antropométrico de acuerdo a Brooks et. al. y los niveles
EDACS. de EDACS.

Figura 9: Distribucién de la muestra segun Estado Nutricional Antropométrico de acuerdo a los
niveles de EDACS.
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Caracteristicas observadas ala hora de lacomida

Durante la recoleccion de datos se realizaron dos observaciones de cada nifio al
momento de comer por dos investigadoras diferentes. A partir de estos datos se
calcul6 el coeficiente de Kappa de Cohen intra observador el cual resultdé ser muy
bueno (k= 0.89). Se procedié entonces a trabajar con un valor promedio de las dos
observaciones.

En relacion a la duracion de las comidas en promedio los nifios demoraron 22.59
minutos (+8.47). Al categorizar las variables, el 87.05% [IC95% 68.54, 96.78; n=23]
de la muestra tard6 menos de 30 minutos en comer y el 7.95% [IC95% 1.09, 25.03;
n=4] entre 31 y 60 minutos, apreciando signos de alerta de disfagia en este ultimo. En
ninguno de los casos la comida duré mas de 60 minutos dentro de la escuela.

A partir de las observaciones y en base al atlas fotografico de consistencia de
alimentos, se analizaron las consistencias de las comidas, postres y liquidos
consumidos por los nifios en la institucion. Se pudieron observar tres texturas en el
plato principal, las cuales son blanda, procesada y puré, predominando las texturas
blandas con un 90,75% [IC95% 73,24-98,43; n=25]. En cuanto a la consistencia de
los postres, también prevalecieron las texturas blandas con un 53.10% [IC95% 33.0,
72.41; n=14]. En relacién a las consistencias de las bebidas, el 80% [IC95% 59.3,
93.17; n=20] de los nifios/adolescentes consumio liquidos sin espesar, mientras que
le siguieron en proporcion los liquidos espesados tipo miel o cremoso.

Al relacionar las consistencias consumidas de los alimentos con los niveles del
EDACS se pudo observar que entre los menos comprometidos predominaba la
consistencia blanda. En los niveles Il y IV, debido al compromiso en la deglucion, las
consistencias comienzan a variar y aparecen también texturas de menor complejidad

como lo son la procesada y puré (Figura 10).
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Figura 10: Consistencias consumidas de alimentos segun niveles de EDACS.

Respecto a los liquidos consumidos, a medida que aumenta el nivel del EDACS
también lo hace la proporcion de niflos que consume liquidos espesados, sin

observarse modificacién de los mismos en los niveles | y 1l (Figura 11).
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Figura 11: Consistencias consumidas de bebidas segun niveles de EDACS.

Dentro del grupo con PC el 18.50% [IC95% 6.29, 38.06; n=5] de los nifios requirid
de una modificacion extra de las texturas comparado con el resto de los compafieros.
El 64.84% [IC95% 44.21, 82.07; n=18] de los nifios requirieron de adaptaciones

especiales de utensilios.
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En cuanto al grado de asistencia requerido en la alimentacion, el 22.20% [IC95%
8.61, 42.23; n=6] requirio de asistencia, el 33.30% [IC95% 16.49, 53.93; n=9] presentd
dependencia total a la hora de la alimentacion y el 44.50% [IC95% 25.53, 64.72; n=12]
se alimenté de manera independiente. Al relacionar esta variable con los niveles de
EDACS se pudo observar que a medida que aumentan, mayor es la proporcién de los
nifos y adolescentes que presentan dependencia total a la hora de las comidas
(Figura 12).
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Figura 12: Grado de asistencia requerida al momento de la alimentacién segun nivel de EDACS.

Al analizar las porciones de alimentos consumidas por los nifios participantes, se
encontré que 98.15% [IC95% 83.97, 100.00; n=27] de la muestra consumié mas del
50% de lo servido y que un 20.37% [IC95% 7.44, 40.20; n=6] repitio el plato.

Diferencia entre consistencias indicadas y consumidas

Al indagar sobre las consistencias indicadas por los profesionales de la salud a los
nifios y adolescentes con PC, se observo que el 44.40% [IC95% 25.44, 64.63; n=12]
tenia indicadas texturas solido-firmes, el 29.60% [IC95% 13.73, 50.15; n=8] sdlido-
firmes de tipo picado fino, el 14.80% [IC95% 4.18, 33.71; n=4] blandas y el 11.10%
[IC95% 2.35, 29.14; n=3] procesadas. Al relacionar esta variable con los niveles de
EDACS, se pudo observar que a medida que aumenta el nivel de habilidades al
momento de comer y beber, disminuye la complejidad de las texturas indicadas por

los profesionales de la salud (Figura 13).
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Figura 13: Consistencias de alimentos indicadas por profesionales de la salud segun niveles de
EDACS.

Solo una proporcion del 7.40% [IC95% 0.91, 24.28; n=2] no consumio las
consistencias indicadas por el profesional de la salud, ya que tenian indicadas

consistencias procesadas y consumieron blandas en la escuela (Figura 14).

Consistencias
consumidas diferentes
a las indicadas
7.40%

Consistencias
consumidasiguales a
las indicadas
92.60%

Figura 14: Diferencias entre consistencias de alimentos indicadas por profesionales de la salud y
observadas.

Diferencias entre los grupos de acuerdo al grado de compromiso

considerando el nivel de EDACS

Los datos antropométricos fueron analizados segun el nivel de compromiso de
acuerdo al EDACS. Como muestra la tabla 4, existen diferencias estadisticamente

significativas entre los grupos en todas las variables antropométricas. Se observa un
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mayor tamafio y menor compromiso en el crecimiento en los nifios con niveles EDACS

Iy I, quienes tienen menor compromiso al momento de comer y beber.

Tabla 4: Variables antropométricas y grado de compromiso segun EDACS.

Menos comprometidos

Mas comprometidos

T‘it2a7' (Nivel EDACS ly II) (Nivel EDACS Iy IV)
(n=27) (n= 18) (n=9) TestT | Diferenciade
Variable Media DE Media DE Media DE medias (diiX)
Peso (kg) 36.68 14.94 41.25 14.12 27.55 12.67 <0.0001 13.7
Talla (cm) 142.73 17.98 147.44 15.87 133.32 19.12 <0.0001 14.12
IMC (kg/m?) 17.57 4.44 19.56 5.51 14.65 3.26 <0.0001 4.91
% de Grasa
Corporal 26.64 10.23 28.69 11.17 22.53 6.85 <0.0001 6.16
T/E puntaje z -2.22 2.04 -1.87 1.79 -2.93 2.44 <0.0001 1.06
IMC/E puntaje z -1.25 2.09 -0.53 1.87 -2.69 1.80 <0.0001 2.16
Diferencia de
n " IC : I1C ; 11C Test Mann- "
Variable Mediana [p25, 75] Mediana [p25-75] Mediana [p25, 75] Whitney mgj(?fl&n?s
e
P/E puntaje z -1.29 -3.88, 1.23 1.23 0.68-1.78 -3.88 2297 0.019 -2.65

Se procedidé luego a analizar si existia asociacion entre las caracteristicas

observadas y el compromiso de la deglucién a partir de la clasificacion de EDACS

(Tabla 5). Al asociar la duracion de las comidas observadas con el grado de

compromiso en la deglucion se encontré6 que a medida que aumenta este ultimo,

también lo hace la proporcion de nifilos que tardan mas de 30 minutos en comer,

aunque no se encontro diferencias estadisticamente significativas. Al relacionar la

necesidad de modificacion de texturas con el compromiso segun EDACS se obtuvo

gue mayor es la necesidad de una modificacion extra de las mismas entre los mas

comprometidos (p=0.03). A su vez, se pudo observar que, a mayor grado de

compromiso deglutorio, aumenta estadisticamente significativa la proporcion de la

muestra que presentd esta necesidad. Estas variables demostraron asociacién con
valores de test exacto de Fisher de p<0.05.
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Tabla 5: Caracteristicas observadas al momento de la comida en relacién al grado de compromiso
segun EDACS.

Menos Mas
Total comprometidos comprometidos Test de
(n=27) (Nivel EDACS Iy | (Nivel EDACSIlly | 2
Il) (n=18) 1IV) (n=9)
n [ %][IC 95%] n [ %[IC 95%] n [ %[IC 95%]
Duracion de las comidas
. 88.89% 94.44% 77.78%
<30 minutos 24| 170.84,97.65] | 17 | [72.70,99.86] | ’ | [40.00, 97.18] 0.25
. 11.11% 5.56% 22.22% '
>30 minutos 3| 235,2016] | 1| [014,27.30 | 2 | [2.81, 60.01]
Modificacion extra de las texturas comparadas con el resto de los compafieros
Presencia 5 18.52% 1 5.56% 4 44.44%
[6.30, 38.08] [0.14, 27.30] [13.70, 78.80] 0.03
Ausencia 29 81.48% 17 94.44% 5 55.56% )
[61.92, 93.70] [72.70, 99.86] [21.20, 86.30]
Adaptaciones especiales de utensilios
Presencia 18 66.67% 9 50.00% 9 100.00%
[46.04, 83.48] [26.02, 73.98] [66.37, 100.00] 001
Ausencia 9 33.33% 9 50.00% 0 0.00%
[16.52, 53.96] [26.02, 73.98] [0.00, 33.63]

Al asociar los niveles del EDACS con las caracteristicas observadas a la hora de la

comida relacionadas con la disfagia orofaringea, se pudo apreciar que quienes

presentaron un menor compromiso (niveles | y Il del EDACS) lograron equilibrar su

cabeza durante la comida, y alinear la cabeza, cuello y columna al momento de comer

y beber, presentando asociacion entre estas variables. Sin embargo, entre quienes

presentaron un mayor grado de compromiso (nivel 111y IV del EDACS), fue mayor la

proporcion de nifios y adolescentes que tosieron y presentaron babeo excesivo

durante el momento de comer y beber, encontrandose asociacion estadisticamente

significativa entre estas variables. No se observé asociacion entre los grupos y la

presencia de babeo o sialorrea regular (Tabla 6).
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Tabla 6: Caracteristicas a la hora de la comida relacionadas con la disfagia orofaringea y el grado
de compromiso segun EDACS.

Menos Mas comprometidos
Total comprometidos (Nivel EDACS Il 'y Test de
(n=27) (Nivel EDACS Iy II) V) ;
Fisher
(n=18) (n=9)
n % [IC 95%] n % [IC 95%] n % [IC 95%]
Equilibrio en la
66.70% 94.44% 5.56%
cabeza al momento | 18 17 1 0.000035
de comer y beber [46.07, 83.51] [72.70, 99.86] [0.14, 27.30]
Habilidad para
alinear su cabeza
! 70.40% 94.74% 5.26%
cuelloy columnaal | 19 | rjg 85 g6 27) | 18 | (730809871 | 1 | [0.13, 26,07 | ©-000004
momento de comer
y beber
Sialorrea al
57.45% 43.75% 53.13%
momento de comer | 16 | 137407611 | 7 | [19.75,70.12] 9 | 127.23 77.84] 0.01
y beber
Sialorrea 14 51.90% 8 57.14% 6 42.86% 0.42
regularmente [31.99, 71.36] [28.86, 82.34] [17.66, 71.14] ’
Tos al momento de 11 40.50% 5 40.91% 7 59.09% 0.038
comida [22.19, 60.97] [13.73, 73.01] [26.99, 86.27] .
Vémitos al comer y 0.00% o o i
beber 0 [0.00, 12.77] 0 0.00% 0 0.00%

Signos de alerta de disfagia orofaringea al momento de comer y beber

detectados por las familias/cuidadores

Existen signos de alerta de disfagia orofaringea reportados por las
familias/cuidadores que servirian para facilitar el manejo temprano de las dificultades
de alimentacién y deglucion, y representan un predictor importante de la malnutricion
por déficit.

Estos signos de alerta fueron identificados por las familias/cuidadores y los mismos
se analizaron segun nivel de EDACS para evaluar la asociacion entre las variables
(Tabla 7). En todas las variables informadas por las mismas no se observan
diferencias significativas en la presencia de signos de alerta con los niveles mas y
menos comprometidos segun EDACS.

La mayor proporcion de las familias reportaron que las comidas duraban menos de
30 minutos, que el momento de la comida no era estresante, que sus hijos no tosian
durante las comidas, que no habia muchas dificultades para comer y beber, pero que
si les preocupaba que haya un consumo insuficiente de alimentos por parte de su hijo

para que pueda crecer adecuadamente.
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Tabla 7: Distribucion de la muestra segun signos de alerta de disfagia orofaringea reportado por las
familias/cuidadores y niveles del EDACS.

Menos

Mas

Total comprometidos comprometidos
(n=27) (Nivel EDACS Iy Il) | (Nivel EDACS Iy | Testde
(n=18) IV) (n=9) Fisher
n | %[IC95%] n | %[C95% | n | %[IC95%]
Duracion de las comidas
. 55.60% 55.56% 55.56%
<30 minutos 15 13537,7456) | 19| [30.76,78.47] | ° | [21.20, 86.30] 100
>30 minutos 12 44.44% 8 44.44% 4 44.44% '
[25.48, 64.67] [21.53, 69.24] [13.70, 78.80]
Estrés ala hora de comer y beber
70.40% 55.56% 100.00%
No estresante 191 11985,86271 | 10| 130.76.78.471 | ° | [66.37, 100.00]
22.20% 33.33% 0.00%
Poco estresante 61 8614223 | ® | (13345000 | © | [0.00,33.63] 054
Moderadamente 1 3.70% 1 5.55% 0 0.00% ’
estresante [0.09, 18.97] [30.75, 78.47] [0.00, 33.63]
3.70% 5.55% 0.00%
Muy estresante L1 009,18977 | ' | [30.75.78.471 | © | [0.00,33.63]
Tos ala hora de comer y beber
Presencia 10 37.00% 6 33.33% 4 44.44%
[19.37, 57.60] [13.34, 59.00] [13.70, 78.80] 068
Ausencia 17 63.00% 12 66.67% 5 55.56% )
[42.40, 80.63] [41.00, 86.66] [21.20, 86.30]
Percepcién del grado de dificultad para comer
Poco relevante 23 88.20% 16 88.89% 7 77.78%
(puntaje <6) [69.97, 97.33] [65.29, 98.63] [39.99, 97.19] 058
Relevante (puntaje >7) | 4 11.80% 2 11.11% 2 22.22% .
[2.67, 30.03] [1.37.34.71] [2.81, 60.01]
Percepcién del grado de dificultad para beber
Poco relevante 24 88.90% 17 94.44% 7 77.78%
(puntaje <6) [70.86.97.65] [72.70, 99.86] [40.00, 97.19] 0.25
Relevante 3 11.10% 1 5.56% 2 22.22% ’
(puntaje >7) [2.35, 29.14] [0.14, 27.30] [2.81, 60.01]
Preocupacion por un consumo insuficiente para crecer adecuadamente
. 59.30% 61.11% [35.74, 55.56%
Presencia 16| 13884, 77.64] | 1t 82.70] 5 | [21.20, 86.30] 100
Ausencia 11 40.70% 7 38.89% 4 44.44% ’
[22.36, 61.16] [17.30, 64.26] [13.70, 78.80]

Entre los signos de alerta de disfagia orofaringea mencionados, solo dos fueron

evaluados tanto por las familias/cuidadores como por las

investigadoras/observadoras, los cuales fueron la duracién de la comida (> o <30
minutos) y la presencia/ausencia de tos al momento de comer y beber. Al comparar la
identificacion de ambos signos de alerta por las investigadoras/observadoras y las
familias/cuidadores, se observé un muy bajo nivel de concordancia entre los mismos,

presentando valores de Kappa <0.24 (Tabla 8).
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Tabla 8: Signos de alerta de disfagia orofaringea informados por familias/cuidadores y observados
al momento de la comida y su coeficiente de correlacion.
Observado en la comida

Informado por
familias/cuidadores

escolar por las

investigadoras/observadoras

Variable

n

f (%)

n

f (%)

Coeficiente de
correlacion Kappa de
Cohen

Duracion de
las comidas
(>30 minutos)

12

44.44%

4

14.81%

0.24

Presencia de
tos al
momento de
comer y beber

10

37.04%

11

40.74%

0.22
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DISCUSION
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El presente trabajo se llevo a cabo en el marco de la linea de investigacion que
aborda la temética de crecimiento y discapacidad. Este trabajo buscé estudiar la
relacion entre el nivel de habilidad al momento de comer/beber, el estado nutricional
y los signos de alerta de disfagia orofaringea en nifios y adolescentes con PC. Para
tal fin, se dio inicio a un estudio de tipo observacional, correlacional y transversal que
incluyé 27 nifios/adolescentes de entre 5 y 19 que asistieron a ambas sedes
F.A.R.O.S. de la ciudad de Coérdoba, en el afio 2019.

La distribucion de la muestra por sexo fue equitativa entre mujeres y varones,
siendo similar a lo encontrado en un estudio realizado en centros de rehabilitacion en
Paises Bajos. Mientras que, en centros de Colombia y México, predominé la poblaciéon
de sexo masculino. En estos estudios latinoamericanos, mas de la mitad de la
poblacién se encontré dentro de los niveles mas leves segun GMFCS, contrario a la
poblacién de atencion a la que esta dirigida la institucion de F.A.R.O.S., donde
predominaron los casos mas severos. Esto se puede deber al tipo de enfoque de la
institucion, que al ser un centro educativo terapéutico atiende casos mas severos en
aspectos de discapacidad motora o intelectual (70-72).

El crecimiento de los nifios con PC se analiz6 mediante el calculo de los puntajes z
para los parametros de P/E, T/E e IMC/E segun las referencias de la OMS (2007). Se
observo que las medias en los nifios con PC eran iguales o0 menores a cero, y que a
medida que incrementaba el grado de severidad segun niveles de GMFCS, los
puntajes z se distanciaban aun mas de la media de referencia poblacional,
incrementando los valores negativos. Estos resultados coinciden con investigaciones
recientes realizadas en poblaciones infantiles con PC (30,73-77). De esta forma, se
observo que, al comparar a los nifios con PC con las referencias poblacionales para
nifios sin la patologia, tienden a ser mas pequefios, delgados y bajos que sus pares
con desarrollo tipico presentando puntajes z negativos.

Para valorar el crecimiento, a su vez, se utilizaron los patrones basados en nifios
con PC de un estudio longitudinal en California, EEUU, con datos registrados de mas
de 25 mil nifios recolectados desde 1988 a 2002, en el que se obtuvieron patrones de
crecimiento para cada nivel de GMFCS realizado por Brooks et. al. (2011). Este
estudio encontrd que en los niveles mas severos de GMFCS el umbral percentilar de
bajo peso es mayor que en aquellos de niveles mas leves. Es decir que los nifios con
niveles severos de GMFCS tienden a tener pesos menores al percentil 50 (60).
Hallazgos similares fueron encontrados en el centro terapéutico F.A.R.O.S., donde la
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mayor proporcion de nifios del nivel mas severo segun GMFCS se encontr6 por debajo
del percentil 50 para los indicadores de P/E e IMC/E, segun los patrones de
crecimiento de Brooks et. al. (2011).

El estado nutricional fue valorado mediante dos patrones de referencia, las tablas
de crecimiento de la OMS para nifios con desarrollo tipico y las gréaficas de crecimiento
de Brooks et. al. (2011) basadas en nifilos con PC, anteriormente mencionadas. Al
utilizar las tablas internacionales para nifios de desarrollo tipico de OMS, se observo
qgue predomind la malnutricion por déficit en dos tercios de la muestra, y el estado
nutricional normal se encontré en menos de un tercio. Lo contrario ocurrio al valorarlos
con las gréficas basadas en nifios con PC, donde predominé el estado nutricional
normal representando una proporcion de tres cuartos de la muestra. Esto coincide con
estudios previos donde se comparo la evaluacion nutricional resultante utilizando
ambos patrones de referencia, aquellos para nifios con desarrollo tipico y los basados
en nifios con PC de Brooks et. al. (2011). Un estudio de Wright et. al. (2017) realizado
con una muestra de 195 nifios de entre 2 y 17 afios en Glasgow, Reino Unido, llegé a
la conclusion que al valorar los nifios con tablas de crecimiento para PC, tendieron a
presentar similares alturas y pesos para la edad que las referencias estadounidenses,
con desvios estandares entre £1 en relacion a la media poblacional (77). Resultados
similares fueron hallados en otros estudios con poblaciones de nifios con PC al
comparar la evaluacion entre patrones en Brasil, México y Argentina, donde se plantea
gue los patrones internacionales para nifios con desarrollo tipico tienden a
sobreestimar la malnutricién por déficit si se las compara con los patrones basados en
la poblacion con PC de Brooks et. al. (49,71,78). Coincidiendo con nuestro trabajo, se
plantean que los nifios con PC tienden a crecer de forma similar, mostrando
afecciones en el crecimiento a mayor nivel de severidad segun GMFCS.

En nuestra investigacion la poblacion con PC presentd un porcentaje de grasa
corporal mayor en las nifias que en los nifios, lo que denota una diferencia segin sexo,
gue coincide con estudios previos (37,39,70,74,79). Investigaciones anteriores
plantearon una relacion entre el grado de severidad de la PC segun GMFCS y el
porcentaje de grasa corporal, donde la masa grasa corporal es mayor en los grados
mas severos (2,39,74). Sin embargo, en nuestro trabajo no se encontraron diferencias
significativas entre los niveles de GMFCS. Esto se podria deber a que el tamafio
muestral no fue muy amplio o a que la muestra presentdé una mayor prevalencia de
desnutricion que la referida en otros estudios, lo que afectaria el porcentaje de grasa
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corporal. Se deben profundizar a través de méas estudios a nivel local para conocer la
asociacion entre GMFCS, desnutricion y grasa corporal.

Las dificultades al momento de comer/beber y un estado nutricional desfavorable
vinculado al déficit se presentan con frecuencia en nifios con PC, particularmente en
aquellos con discapacidades motoras mas severas, lo que puede tener un impacto
negativo en la salud, el desarrollo fisico y cognitivo (41). Un tercio de la muestra del
centro educativo terapéutico F.A.R.O.S., se encontr6 dentro de los niveles de
deglucion mas comprometidos, considerando la clasificacion del EDACS. Hallazgos
semejantes surgieron de investigaciones en centros de rehabilitacion en Bélgica,
Paises Bajos, Suiza, México y Corea, y en hospitales de Australia (10,41,42,71,80—
82).

En la presente investigacion se observd que existe una relacion positiva entre el
nivel del EDACS y el nivel de asistencia requerido para llevar los alimentos y bebidas
a la boca. Es asi que, a medida que aumenta el nivel de EDACS mayor es la
proporcion de niflos/adolescentes que presentan dependencia total a la hora de las
comidas, tal como plantea Sellers et. al. (83). Al igual que lo observado en nuestra
investigacion, otros estudios confirman esta hipotesis (41,42,81).

Se pudo apreciar una correlacion positiva entre el nivel de EDACS y el de GMFCS,
afirmando el supuesto que los nifios/adolescentes con PC con dificultades motrices
mas severas, en general, tendran mayores limitaciones para comer y beber. Estudios
realizados en los ultimos dos afios llegaron a similares conclusiones (10,80). Otros
autores, a pesar de plantear una asociacion estadisticamente moderada entre las
variables en cuestién, destacan la necesidad de considerar por separado la capacidad
de comer y beber de la funcién motora gruesa (42,81,83). En base a nuestro estudio
se deberia ampliar la muestra para poder probar una significacion entre el nivel de
EDACS y GMFCS, asi como otras variables nutricionales.

Respecto a las variables antropométricas, se pudo establecer una correlacion
estadisticamente significativa con el grado de compromiso segun EDACS. Nuestros
resultados demostraron una diferencia estadisticamente significativa, sugiriendo que
los nifios mas comprometidos al momento de comer y beber (niveles IlI-IV de EDACS)
son mas delgados, bajos, pequefios y presentan menor grasa corporal que los menos
comprometidos (niveles I-Il de EDACS) al analizar los puntajes z y mediciones
antropométricas de ambos grupos. Es por esto que a medida que aumenta el nivel de
EDACS mayor seria el compromiso en el crecimiento, siendo de importancia
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considerar el nivel de EDACS en la evaluacion nutricional. Sin embargo, en este topico
gueda mucho por estudiar en la poblacién con PC. En una investigacion mexicana
realizada por Vifals-Labarifio et. al. en el afio 2019, en un Instituto de Rehabilitacién
Pediatrica con nifios de 2 a 18 afios, se encontré una correlacion estadisticamente
significativa entre EDACS y el IMC para la edad, pero no sucedio lo mismo con otras
variables antropométricas como son peso Y talla para la edad (71). En otro estudio
realizado en Australia por Benfer et. al. (2017), con nifios de 3 a 5 afios de edad, si
bien se puede observar que a medida que aumenta el nivel del EDACS también lo
hace la proporcion de nifios que presentan desnutricion, la correlacion entre ambas
variables no resultd significativa a nivel estadistico, o que refleja la naturaleza
multifactorial de estos resultados en estos nifios (14).

Durante nuestra investigacion, se realizaron diversas observaciones a la hora del
almuerzo en el centro educativo terapéutico F.A.R.O.S. para recaudar informacion
acerca de ciertas caracteristicas al momento de comer y beber. A su vez, se recolecto
informacion sobre signos de alerta de disfagia orofaringea reportada por las
familias/cuidadores. Posteriormente, los mismos fueron analizados segun el grado de
compromiso de acuerdo a EDACS.

En relacion a la duracion de las comidas, se pudo apreciar que en niveles IlI-IV de
EDACS mayor es la proporciéon de nifios que tardaron mas de 30 minutos en comer.
Estudios realizados en Australia y Estados Unidos coinciden que duraciones de las
comidas superiores a 30 minutos suelen relacionarse a menudo con problemas
deglutorios (10,11,29). Sin embargo, no sucedidé lo mismo con lo informado por las
familias/cuidadores dado que no se encontraron diferencias estadisticamente
significativas entre los nifios con menor compromiso (nivel I-Il EDACS) y mayor
compromiso en la deglucion (nivel 1lI-IV EDACS) en relacion a la duracién de las
comidas. Este bajo nivel de concordancia entre lo observado por las autoras y lo
reportado por las familias/cuidadores, podria deberse a posibles diferencias en los
tiempos de comer dentro de la institucién y en sus hogares o dificultad en el registro
de los tiempos por parte de las familias.

A medida que aumentaba el nivel de EDACS, las consistencias de los alimentos
comenzaron a ser modificadas en las preparaciones, apareciendo texturas de menor
complejidad como lo son procesada y puré. Asi, los nifios con niveles mas
comprometidos de EDACS (nivel IlI-IV) necesitaron una modificacion extra de las
consistencias de los alimentos comparado con el resto de los compaferos con
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menores dificultades. Lo mismo ocurrié con los liquidos, donde aquellos espesados
predominaron en los niveles Il y IV de EDACS. Es asi, que las texturas indicadas por
los profesionales de la salud disminuyeron su complejidad a medida que aumenta el
nivel de habilidades para comer y beber. Estos resultados son consistentes con
estudios en Chile, EEUU, Paises Bajos, Australia y Espafia en nifios con PC, los
cuales concluyen que aquellas texturas de menor complejidad aumentan la seguridad
y la eficiencia en el acto del comer en los casos mas severos de PC (11,27,33,45,81).

En relacion a las adaptaciones especiales de utensilios al momento de comer, se
apreci6 que, tanto en los grados mas severos de PC de acuerdo a GMFCS como en
los niveles mas comprometidos segun EDACS, aumenté la proporcién de nifios que
requirié de utensilios adaptados para comer. Diversos estudios llegaron a los mismos
resultados (27,46). Respecto a la postura durante la comida, los nifios/adolescentes
en los niveles llI-IV de EDACS no lograron equilibrar su cabeza, y alinearla junto con
su cuello y columna, observandose diferencias estadisticamente significativas en
comparacion con los nifios menos comprometidos segun EDACS. Estudios previos
concuerdan en la importancia de la postura para que el acto de tragar liquidos o
sélidos sea seguro y eficiente (26,33,83). La relacion de la postura observada al
momento de comer con los niveles de EDACS no ha sido previamente investigada en
otros paises, lo que resulta de interés para seguir estudiando.

Durante el momento de comer y beber, se observé una mayor proporcion de nifios
y adolescentes que presentaron babeo excesivo (sialorrea) y tos en los niveles mas
comprometidos segun EDACS (lll-1V). Diversos estudios acuerdan que ambas
constituyen factores que dificultan la alimentacién (34,46,64,72,83-85).
Contrariamente a lo observado por las autoras de este trabajo, de acuerdo a lo
reportado por las familias/cuidadores no se encontraron diferencias entre los grupos
mas y menos comprometidos segun EDACS. Esto podria deberse a la falta de
capacitacion de las familias/cuidadores en aspectos vinculados a la alimentacion. A
diferencia de lo encontrado en nuestra investigacion, los resultados de otros estudios
como los de Benfer et. al. (2017) con nifios de 18 a 60 meses y Bell et. al. (2019) con
nifios de 2 a 19 afos en Australia, concluyen en una relacién positiva entre los signos
de alerta reportados por las familias/cuidadores y la disfagia orofaringea, que sugiere
un riesgo para un estado nutricional desfavorable (10,41). Alli radica la importancia de

su capacitacion en la identificacién de estos signos para una deteccion temprana de
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las dificultades al momento de comer y beber, y asi prevenir la malnutricion por déficit
(30,86).

Respecto al estrés que viven las familias/cuidadores al momento de la comida, no
se observaron diferencias estadisticamente significativas entre quienes tenian a cargo
nifos mas o menos comprometidos segun nivel de EDACS. En contraposicion a lo
esperado, las familias/cuidadores de los nifios menos comprometidos (nivel I-1l de
EDACS) reportaron una mayor presencia de estrés a la hora de comer y beber. Si
bien, diversos estudios establecen la presencia de esta variable como un signo de
alerta de disfagia orofaringea y de dificultades en la alimentacion/deglucién (10,11),
un estudio reciente establece que no habria asociacion entre el estrés al momento de
la comida y los niveles de EDACS (41), coincidiendo con lo encontrado en nuestra
investigacion.

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas en relacion a la
preocupacion por un consumo insuficiente de alimentos para crecer adecuadamente
entre los niveles mas y menos comprometidos segun EDACS. Sin embargo, una
mayor proporcion de familias/cuidadores de nifios/adolescentes menos
comprometidos reporto la presencia de esta preocupacion. Se encontraron trabajos
previos que identifican esta preocupacion por un consumo insuficiente de alimentos
como un signo de alerta de dificultades deglutorias que impactan negativamente en el
crecimiento del nifio, pero no establecen la relacion entre esta variable y el EDACS
(10,41).

En nuestro estudio, las familias/cuidadores percibieron un grado de dificultad
relevante al momento de comer con similar proporcién de nifios/adolescentes con mas
y menos compromiso segun el nivel del EDACS. No sucedié lo mismo en relacion a la
dificultad para beber, la cual fue mas relevante entre los nifios mas comprometidos.
Sin embargo, a pesar que se pueden observar algunas disparidades entre los niveles
mas y menos comprometidos en la deglucion, la asociacion entre las variables no
resulté estadisticamente significativa. En oposicion a lo encontrado, el estudio de Bell
et. al. (2019) mencionado con anterioridad, afirmo la relacion entre lo informado por
las familias/cuidadores y lo hallado por los profesionales en su estudio con nifios con
PC (41).

Es importante retomar que en nuestra investigacion no se pudo establecer una
asociacion entre los signos de alerta de disfagia orofaringea reportados por las
familias/cuidadores y los niveles de compromiso segun EDACS, lo cual pudo deberse
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a la falta de capacitacion a las familias en estos aspectos. No obstante, el estudio de
Bell et. al. (2019) realizado en Australia, fue el primero en validar una herramienta de
deteccion de dificultades en la alimentacion/deglucion y desnutricion en nifios con PC,
para que a partir de informacion brindada por las familias/cuidadores, se puedan
realizar intervenciones tempranas y alcanzar mejores resultados de salud a largo
plazo. Esta herramienta de deteccion incluy6 la percepcion del grado de dificultad para
comer y beber por parte de las familias/cuidadores, y logré identificar
aproximadamente a la mitad de la muestra que presento dificultades al momento de
comer y beber, y que impacté en la seguridad de la deglucién y su correspondiente
Nivel de Habilidad segun EDACS (41). Este estudio plantea la importancia de la
informacion reportada por las familias/cuidadores a la hora de detectar dificultades en
la deglucion o estado nutricional. En consonancia con el trabajo de Bell et. al. (2019),
una investigacion realizada en Africa por Zuurmond et. al. en el afio 2018, con nifios
con PC y sus cuidadores, concluyé que la capacitacion a través de programas
basados en el hogar y la comunidad es indispensable para mejorar su calidad de vida,
y resulta importante hacer foco en la atencion a la nutricion y la alimentacion, entre
otros aspectos (86).

La PC infantil es un tema emergente a nivel internacional, hecho que enfatiza la
importancia de desarrollar investigaciones sobre esta tematica a nivel local. En
nuestra investigacion se pueden reconocer ciertas limitaciones. Una de ellas fue el
tamafo muestral, que pudo no ser suficiente para el analisis estadistico de algunas
variables. Esto estuvo condicionado por la baja prevalencia que presenta la PC a nivel
poblacional. Otra limitacion fue la ausencia de la clasificacion de los nifios segun
EDACS en los registros institucionales, por el desconocimiento de esta herramienta
por los profesionales que trabajan alli. Para superar esta dificultad, se decidi6
capacitar a las fonoaudidlogas para que, en conjunto con las investigadoras del
presente trabajo, se adjudique a cada nifio su nivel correspondiente de habilidad al
comer y beber.

La principal fortaleza de la presente investigacion radica en la descripcion del
estado nutricional de los nifios y adolescentes con PC en Cérdoba a partir de dos
patrones de referencia, para nifios con desarrollo tipico y para nifios con PC, y el
abordaje de varios aspectos vinculados a la alimentacion que exceden los parametros
antropométricos. Esto hace que el foco de nuestra investigacion sea innovador, ya
gue no se encontraron estudios previos en nuestro pais que realicen este abordaje.
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Otro aspecto positivo a destacar, radica en la precision metodoldgica utilizada, ya que
se encontrd un coeficiente Kappa intra e interobservador que resulté ser muy bueno a
la hora de recabar datos, atribuyendo mayor validez a los mismos. Paralelamente, el
presente trabajo ademas de establecer la relacién entre los signos de alerta de
disfagia orofaringea y la composicion corporal, asienta las bases de una asociacion
entre ambas variables y el Nivel de Habilidad para Comer y Beber (EDACS), la cual a
la fecha esté sustentada por escasa bibliografia, y en auge en las investigaciones.
En un futuro los resultados obtenidos de la presente investigacion podrian servir
como puntapié para formar, tanto a profesionales de la salud como a las
familias/cuidadores de los nifios y adolescentes con PC, en ciertos aspectos
vinculados a la alimentacion que representan predictores importantes de la
malnutricion por déficit. Por consiguiente, podrian contribuir al desarrollo de
programas de intervencion y rehabilitacion temprana en materia nutricional, tanto a
nivel local como nacional, para prevenir la desnutricion y mejorar la salud de los nifios
y adolescentes con PC y sus familias/cuidadores, en consonancia con el objetivo

principal de la OMS en su “Plan de Accién Mundial para la Discapacidad 2014-2021".
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CONCLUSION
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La alimentacion, en los primeros afios de vida y en la adolescencia, es fundamental
para alcanzar la ingesta alimentaria requerida con el propdsito de sostener el rapido
crecimiento y desarrollo propio de estas etapas. Los nifios con PC presentan una serie
de dificultades del movimiento y trastornos relacionados con la sensacion, percepcion,
cognicién, comunicacion y comportamiento que podrian limitar las habilidades orales
requeridas para comer y beber, y representan un predictor importante de la
malnutricion por déficit. Es por ello, que resulta indispensable en la evaluacion
nutricional considerar, ademas de los parametros antropométricos, las caracteristicas
al momento de la comida, el nivel de habilidades para comer y beber y aquellos signos
de alerta de disfagia orofaringea, tal como se demostré en la presente investigacion.

El EDACS ofrece un sistema para clasificar la habilidad de comer y beber que
complementa las evaluaciones clinicas y/o pautas para el manejo de las comidas.
Proporciona un medio para reconocer y distinguir diferentes niveles de desempefio
funcional para ayudar a la comunicacion entre personas con PC, sus familias y
profesionales de la salud. A su vez, facilita un contexto que describe toda la gama de
habilidades para que las familias consideren y comprendan la capacidad de comer y
beber de sus propios hijos. Tiene el potencial de ser utilizado en estudios de poblacién
tanto para explorar la estabilidad, progresion o regresion de la habilidad para comer y
beber de las personas con PC, como su asociacion con problemas nutricionales,
enfermedades respiratorias y otros problemas de salud. Asi, la clasificacion en los
distintos niveles, podria tener implicaciones clinicas relevantes, permitiendo a las
familias/cuidadores y a los profesionales de la salud reconocer, de manera temprana,
dificultades alimentarias para poder desarrollar estrategias de intervencion que
mejoren la salud de los nifios/adolescentes a largo plazo.

En consonancia con lo anterior, se observéd que al analizar las medidas
antropomeétricas obtenidas los niflos mas comprometidos segun EDACS (niveles Il y
IV) son mas delgados, bajos, pequefios y presentan un menor porcentaje de grasa
corporal que los menos comprometidos. En cuanto a las caracteristicas al momento
de comer, aquellos que se encontraban en los niveles Ill y IV tardaron mas de 30
minutos en comer, consumieron texturas de menor complejidad y liquidos espesados
siguiendo las indicaciones de los profesionales. Ademas, estos nifios necesitaron una
modificacién extra de las consistencias de los alimentos en comparacioén con sus
compafieros y adaptaciones especiales de utensilios al momento de comer. Sumado
a lo anterior, los nifios con niveles Il y IV de EDACS, tosieron y babearon de manera
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excesiva y presentaron mayor dependencia y dificultad para equilibrar su cabeza, y
alinearla junto con el cuello y columna durante la comida. De esta manera, el conocer
el nivel de EDACS que presenta un nifio/adolescente con PC podria servir para
identificar posibles variables vinculadas al momento de la comida y resolver posibles
problematicas desde la intervencion clinica nutricional.

Se observd que en la totalidad de las variables informadas por las
familias/cuidadores no se encontraron diferencias significativas entre los niveles mas
y menos comprometidos de EDACS, a pesar de que los profesionales de la salud si
observaron disparidades que fueron estadisticamente significativas. Esto podria
deberse a la falta de espacios de capacitacion para las familias/cuidadores sobre la
identificacion de los signos de alerta de disfagia orofaringea y practicas de cuidado
vinculadas al momento de la comida. Se torna asi importante generar espacios de
capacitacion para las familias a través de programas basados en el hogar y la
comunidad en Argentina, haciendo foco también en la nutricion y alimentacion,
indispensable para mejorar la calidad de vida de los nifios/adolescentes con PC.

Los hallazgos de nuestra investigacion plantean que existen ciertos aspectos
vinculados a la alimentacion, cambios en la composicion corporal y el crecimiento, que
representarian predictores importantes de puntajes z correspondientes a diagndsticos
de malnutricion por déficit, y podrian ser utilizados como punto de partida para futuras
investigaciones donde se profundicen las variables estudiadas. Ademas, los
resultados serviran como insumos para profundizar investigaciones Utiles para la
realizacion de capacitaciones a profesionales de la salud y a las familias/cuidadores
de los nifios y adolescentes con PC. Seria importante, asimismo, que las
investigaciones en el area puedan contribuir al disefio de programas de intervencion
y rehabilitacién en materia nutricional, tanto a nivel local como nacional, para mejorar
la salud de los nifios y adolescentes con PC y sus familias/cuidadores, en el marco
del “Plan de Accion Mundial para la Discapacidad 2014-2021” de la OMS.

El acto alimentario es un fendmeno de gran complejidad y fundamental para el
crecimiento y desarrollo de los nifios y adolescentes con PC. Las limitaciones
funcionales podrian impedir el aumento de la ingesta alimentaria necesaria para
sostener el rapido crecimiento propio de las etapas de desarrollo, lo que podria
desencadenar en un alto riesgo de padecer problemas nutricionales. Actualmente los
Licenciados/as en Nutricion no forman parte del equipo de salud que figura en las
prestaciones de discapacidad. Resulta de suma importancia su inclusién en el equipo
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interdisciplinario de salud en discapacidad, para brindar una atencion integral
tendiente a potenciar la salud y contribuir al desarrollo de estrategias acordes a la
individualidad y la experiencia de las familias/cuidadores para mejorar la alimentacion
Yy, por ende, el estado nutricional del nifio/adolescente con PC.

A su vez, esta realidad hace imprescindible la inclusion de contenidos que den
respuesta a las necesidades de este grupo en los planes de estudio de las
universidades, en la formulaciéon de programas de atencion integral y en el disefio e
implementacion de politicas publicas efectivas que contribuyan a mejorar la calidad
de vida de las personas con discapacidad.

De lo expuesto en este trabajo, se puede concluir que a mayor nivel de compromiso
segun EDACS en nifios y adolescentes con PC, mayores son los signos de alerta de
disfagia orofaringea identificados al momento de la alimentacion, son mas bajos,
delgados y pequefios y presentan un menor porcentaje de grasa corporal. Estos
hallazgos permiten, en la intervencion clinico-nutricional, mejorar la comprension del
crecimiento y desarrollo de niflos con discapacidad desde un abordaje
interdisciplinario y con una mirada integral, que resulta indispensable para mejorar su

calidad de vida y la de sus familias/cuidadores.
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ANEXO N°1
GMFCS Expandido y Revisado entre los 6-12 afios: Descripciones e

llustraciones*

GMFCS Nivel |

Los nifios caminan en la casa, escuela, afuera y en la comunidad.
Pueden subir escaleras sin usar una baranda. Desarrollan habilidades
motoras gruesas como correr o saltar, pero su velocidad, equilibrio y
coordinacion son limitadas.

GMFCS Nivel Il
Los nifios caminan en la mayoria de los entornos y suben escaleras con

la ayuda de una baranda. Pueden experimentar dificultades para
caminar largas distancias y mantener el equilibrio en terrenos
irregulares, inclinados, en areas con mucha gente o en espacios
confinados. Pueden caminar con asistencia fisica, un dispositivo de
movilidad manual o sobre ruedas para largas distancias. Los nifios solo
tienen una capacidad minima para realizar habilidades motoras

gruesas, como correr y saltar.

GMFCS Nivel Il

Los nifios caminan usando un dispositivo de movilidad manual en la
mayoria de los ambientes interiores. Pueden subir escaleras con la
ayuda de una baranda con supervision o asistencia. Usan dispositivos
de movilidad con ruedas cuando recorren largas distancias y pueden
autopropulsarse para distancias mas cortas.

GMFCS Nivel IV

Los nifios utilizan métodos de movilidad que requieren asistencia fisica
o movilidad motorizada en la mayoria de los entornos. Pueden caminar
distancias cortas en el hogar con asistencia fisica o usar movilidad
motorizada o un andador de apoyo corporal dependiendo de su postura.
En la escuela, al aire libre y en la comunidad, los nifios se transportan
en una silla de ruedas manual o hacen uso de la movilidad eléctrica.

GMFCS Nivel V

Los nifios se transportan en una silla de ruedas manual en todos los
entornos. Tienen una capacidad limitada para mantener las posturas
antigravedad de la cabeza y el tronco y controlar los movimientos de las
piernas y los brazos.

4 GMFCS descriptors: Palisano et al. (1997) Dev Med Child Neurol 39:214-23 CanChild: www.canchild.ca
[lustrations Version 2 © Bill Reid, Kate Willoughby, Adrienne Harvey and Kerr Graham, The Royal Children’s
Hospital Melbourne ERC151050. Disponible en: https://canchild.ca/en/resources/42-gross-motor-function-

classification-system-expanded-revised-gmfcs-e-r
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GMFCS Expandido y Revisado entre los 12-18 afios: Descripciones e

llustraciones

GMFCS Nivel |

Los jovenes caminan en casa, en la escuela, al aire libre y en la
comunidad. Pueden subir cordones y escaleras sin asistencia fisica o
una baranda. Realizan habilidades de motricidad gruesa, como correr
y saltar, pero la velocidad, el equilibrio y la coordinacién son limitados.

GMFCS Nivel Il

Los jovenes caminan en la mayoria de los entornos, pero los factores
ambientales y la eleccion personal influyen en las opciones de
movilidad. En la escuela o en el trabajo pueden requerir un dispositivo
de movilidad manual para la seguridad y subir escaleras
sosteniéndose de una baranda. Al aire libre y en la comunidad, los

jévenes pueden usar dispositivos de movilidad con ruedas cuando
viajan largas distancias.

GMFCS Nivel Il

Los jévenes son capaces de caminar usando un dispositivo de
movilidad manual. Pueden subir escaleras sosteniéndose de una
baranda con supervision o asistencia. En la escuela pueden
autopropulsar una silla de ruedas manual o usar la movilidad eléctrica.
Al aire libre y en la comunidad, los jévenes son transportados en silla
de ruedas o utilizan la movilidad eléctrica.

GMFCS Nivel IV

Los jovenes usan la movilidad con ruedas en la mayoria de los
entornos. Requieren de asistencia fisica de 1 a 2 personas para
moverse. En interiores, los jévenes pueden caminar distancias cortas
con asistencia fisica, usar la movilidad con ruedas o un andador de
apoyo corporal dependiendo de su postura. Pueden manipular unasilla
eléctrica, o de lo contrario se transportan en una silla de ruedas
manual.

GMFCS Nivel V

Los jévenes se transportan en una silla de ruedas manual en todos los
entornos. Tienen una capacidad limitada para mantener las posturas
de cabeza y tronco antigravedad y controlar los movimientos de las
piernas y los brazos. La movilidad propia es muy limitada, incluso con
el uso de tecnologia de asistencia.

81
Caramuti, Rocio - Murray, M. Agostina - Salazar, Natalia A.




“Nivel de habilidades al momento de comer/beber y su relacion con el estado nutricional y los signos de alerta
de disfagia orofaringea en nifios y adolescentes con Parélisis Cerebral de la ciudad de Cérdoba”

ANEXO N°2

Diagrama de decisiones EDACS5

1 )
I SISTEMA DE CLASIFICACION DE LAS HABILIDADES AL MOMENTO DE :
! COMER Y BEBER (EDACS)- ALGORITMO 1

e e e e e e e e e e o e o o o o o o T e o o e S T B o o B B B o o |
|======== Tt g
I ¢Puede el individuo tragar j
: comida y bebida sin correr |
: riesgo de broncoaspirarse? 1
e e e e I
Si / \ No
s emmmm—m——————— T rTETmEmmmmmmmmmmmmmm—— 1
1 ¢Puede el individuo morder y masticar : : ¢Puede manejarse el riesgo de 1
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1

5 Sellers D. Eating and Drinking Ability Classification System for people with cerebral palsy (EDACS). Sussex
Community NHS. :1-49. Trad. Equipo de investigacién (Original en inglés).
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ANEXO N°3

Consentimiento informado

HOJA DE INFORMACION SOBRE INVESTIGACION

Usted esta siendo invitado a participar de un proyecto de investigacion que busca conocer sobre el crecimiento y desarrollo de
nifios y adolescentes con discapacidad. E1 mismo, se desarrolla en el marco de tesis Doctorales y Maestria de la Universidad
Nacional de Coérdoba Facultad de Ciencias Médicas, y de Proyectos avalados por el Ministerio de Salud, Dirigidos por el Dr.

Eduardo Cuestas.

Antes de firmar su consentimiento es importante que lea cuidadosamente y comprenda la informacion detallada sobre el presente
estudio. Tomese el tiempo necesario para leerla cuidadosamente. Puede analizarla con amigos, familiares si lo desea y siéntase
libre de hacer todas las preguntas que tenga sobre el mismo. Si hay palabras que no comprende con claridad, pidale al investigador
que se las explique. No firme este formulario a menos que esté dispuesto a participar.

(De qué trata la investigacion?

El objetivo de nuestro grupo de investigacion es analizar el
crecimiento de las/os nifias/os con discapacidad, y describir
el acceso a los servicios de salud con los que cuentan y
terapias a las que asisten en distintos lugares del pais. Y
también conocer el estado nutricional de nios y
adolescentes que asisten a centros de rehabilitacion publicos
y privados, y la relacion existente entre el consumo de
alimentos y las caracteristicas de su alimentacion.

.Quiénes participan en el estudio?

En este estudio participaran niflos, nifias y adolescentes de 2
a 18 afios que presenten discapacidad motora, y asistan a
centros de rehabilitacion o centros educativos terapéuticos.
También participaran las familias de los nifios y el personal
de las instituciones a las que asisten.

.Qué datos se van a recolectar?

Los datos seran medidas antropométricas  del
nifio/nifia/adolescente (peso, talla, altura taléon-rodilla y
circunferencia de brazo) que no resultan invasivas. Estas
medidas se tomaran con ropa ligera y se realizaran dentro
del establecimiento durante el periodo de las terapias, sin
interrumpir las actividades. A demés se le pedira a los
padres o tutores colaboracion que respondan una encuesta, y
se realizaran entrevistas con los directivos de las
nstituciones de rehabilitacion.

.Que se hara con la informacién?

Todos los datos de indole personal del paciente que deriven
de este estudio seran suprimidos. Se colocarda un numero
para identificar cada caso en la base de datos, es decir sin un
nombre. Los datos que deriven de este estudio solo podran
ser suprimidos de la base de datos hasta el momento que
sean integrados y publicados de manera anénima, donde no
habra ya forma de suprimirlos. Los resultados de esta
investigacion seran presentados en reuniones cientificas o
publicadas en revistas especializadas manteniendo siempre
la reserva de los datos personales. Es importante aclarar que
el registro de datos no generara ningun tipo de riesgo o
incomodidad al nifio/nifia/adolescente. No obstante, si el
nifo presenta algun dafio imprevisto como resultado directo
de su participacién en el estudio, se le proporcionara la
atencion médica que requiera.

cLas personas invitadas tienen obligacién de participar?
Nadie esta obligado a participar. Siusted no desea participar
esto no afectara la atencion de los nifios/as en el centro.
Cabe destacar, que no recibira remuneracién ni beneficio
alguno por parte de los investigadores y /o de otras
instituciones participantes. Puede abandonar el estudio o
suspender su participacion cuando lo desee y sin dar
explicacion alguna y su rechazo a participar no le ocasionara
ningun perjuicio. El participante podra decidir retirarse del
estudio hasta la inclusion de sus datos en los resultados
globales, donde al estar en anonimato ya no podran ser
individualizados. Los investigadores no cobran por el

trabajo realizado, pero los gastos seran totalmente asumidos
por los responsables del estudio y como participante no
tendra ninguna responsabilidad en este hecho.

(Por qué se me pide que firme un consentimiento
informado?

Mediante la firma del consentimiento informado, usted no
renuncia a ninguno de los derechos que le corresponden
segun las leyes de nuestro pais y esta de acuerdo en permitir
al personal de la investigacion, las dependencias sanitarias
del gobierno y los Consejos de Etica de la investigacion, que
valoren el desarrollo de la investigacion. Su nombre se
mantendra en total confidencialidad hasta el punto que la ley
lo permita. La informacién que Usted proporcione o que se
recopile no sera divulgada a terceros sin su permiso
explicito. Si los resultados del estudio se publican o se
presentan en congresos, no incluirdn datos personales que
puedan identificarlos. La Ley 25326 de proteccion de datos
personales salvaguarda su informacién personal. Los
registros que se efectien seran identificados con un coédigo y
no con el uso de su nombre y sélo se utilizaran para los
propositos mencionados en este estudio.

JPara qué servira el estudio?

El conocimiento que se logre construir con su participacion
servira para actualizar informacion acerca de la evaluacion
del crecimiento y tratamiento de nifios con discapacidad y,
ademas sera util para generar un beneficio para la
comunidad aportando herramientas necesarias para el
control de crecimiento y desarrollo de nifios, nifias y
adolescentes con paralisis cerebral. Busca también, vincular
estos conocimientos con estrategias de intervencion para el
equipo de salud que sean de insumo en programas y planes
de salud a nivel nacional.

,Quiénes realizan este estudio?

Este estudio lo coordina un equipo interdisciplinario
perteneciente a la Facultad de Ciencias Médicas de la
Universidad Nacional de Cérdoba, a cargo del Prof Dr.

Eduardo Cuestas. Ademas, participan otras instituciones de
salud y rehabilitacion de distintas localidades.

;Dénde se puede consultar alguna duda o conseguir mas
informacién sobre el estudio?

Si tiene dudas como sujeto que participa en una investigacion
puede contactar al comité de Etica de las Investigaciones en Salud
que ha aprobado este estudio del Hospital Nacional de Clinicas,
coordinadora Dra. Susana Vanoni, lunes a viernes de 08 a 15 hs,
Santa Rosa 1564, B° Clinicas y/o al Consejo de Evaluacion Etica
de las Investigaciones en Salud — CoEIS — Belgrano 1500 esq.
Richardson, lunes a jueves de 09 a 12 hs.

Para consultas relacionadas con el disefio de la investigacion puede
contactar al equipo de investigadores a cargo del Dr. Eduardo
Cuestas de lunes a viernes de 09 a 17hs, INICSA (Instituto de
investigaciones en Ciencias de la Salud) Av. Enrique Barros y
Enfermera Gordillo s/n Ciudad Universitaria. Tel: 0351 433-3024.
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Formulario de consentimiento informado

Al firmar expreso mi conformidad para participar de una investigacion sobre crecimiento y desarrollo en
discapacidad que me ha sido claramente explicada. He leido y comprendido la hoja de informacion, he
tenido la posibilidad de formular las preguntas y estoy satisfecho con la informacién recibida. He sido
informado por un investigador cuyo nombre y apellido se hace constar al pie de este documento.
Tengo conocimiento de que mi participacion es libre y voluntaria y que puedo retirarme sin perjuicio. Se
me ha informado que los datos que deriven de este estudio solo podran ser suprimidos de la base de
datos hasta el momento que sean integrados y publicados de manera anénima, donde no habra ya
forma de suprimirlos.

Entiendo que no recibiré remuneracion por participar ni otros beneficios. La investigacion tampoco me
generara erogaciones.

Los resultados podran ser presentados en reuniones cientificas o publicadas en revistas especializados

manteniendo siempre la reserva de los datos personales.

NOMDBIE el NMIAO/ AT .. e e e e e e e
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Nota a las familias/cuidadores de F.A.R.O.S. autorizando la recoleccion de

datos

Queridas familias:

Una vez mas nos dirigimos a ustedes desde el equipo de investigacion sobre crecimiento y desarrollo en discapacidad realizada
en F.A.R.O.S,, por profesionales y alumnas de quinto afio de la carrera de Licenciatura en Nutricion de la Escuela de Nutricidn de la Facultad
de Ciencias Médicas de la Universidad Nacional de Cordoba, a cargo de la Lic. en Nutricion Cieri Maria Elisabeth y el Prof. Dr. Médico
Pediatra Eduardo Cuestas, docentes de la UNC. Este seré el cuarto afio que llevamos a cabo una investigacion en esta institucion.

Este afio ademés de tomar el peso de los nifios y enviarselos por el cuaderno, vamos a medir pliegues de la piel en el brazo y la
espalda para conocer el porcentaje de grasa corporal. Para esto se pellizca con los dedos un pedacito de piel y se mide, sin dolor alguno.
Pero si vamos a descubrir el brazo y la espalda de los nifios sin quitar la ropa interior. Ademas de estas mediciones, queremos conocer Si
tienen dificultades los nifios a la hora de comer, por lo que vamos a observar cémo comen durante el almuerzo o desayuno en F.A.R.O.S.
(quienes comen alli).

Todas estas mediciones y observaciones se realizaran dentro de la institucion durante el horario de la escuela, sin interrumpir las
actividades, y se hacen siempre que el/la nifio/a no se moleste. Los datos se los enviaremos por el cuaderno de comunicados, y seran
usados sin publicar los nombres del nifio, nifia o adolescente.

Ademas, solicitamos su colaboracién respondiendo la breve encuesta que se encuentra adjunta a continuacion.
¢Desea que midamos a su hijo/a? (marcar con una cruz) [J Si [J No
¢Podemos observar a su hijo/a cuando come? (marcar con una cruz) [J Si [J No
Esta investigacion fue aprobada por un comité de ética y requiere la autorizacion firmada de las familias. Si respondié que Si por favor firme
la hoja de “consentimiento informado” que le enviamos.

Atte.

Lic. Cieri Elisabeth y Dr. Eduardo Cuestas

Docentes de la Facultad de Ciencias Médicas — UNC

Ante cualquier duda comunicarse con la Lic. Cieri Elisabeth.

Tel: (0351)153935287 — maiil: lic.elisabethcieri@gmail.com o paralisiscerebralinvestigacion@gmail.com
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ANEXO N°4

Edad decimal

ENE FEB MAR ABR MAY JUN JuL AGO SEP ocT NOY DIc

I 000 085 162 247 319 44 498 SEI (L) 748 B33 915
1 003 088 164 249 332 416 499 54 668 75| B3 9I8
3 005 090 167 252 334 419 501 586 671 753 B3890
3 008 093 170 255 337 412 504 589 674 756 B4l 913
5 arl 096 173 258 340 415 307 391 &7 75% B4 926
] 014 099 |75 260 42 427 510 595 679 761 B4Y 929
Li 0l& 101 |78 163 345 430 512 597 682 To4 849 932
8 09 104 I8l 3266 348 433 SIS 600 685 767 B85 934
9 022 107 184 268 351 436 518 603 688 770 855 937
10 025 10 18 271 353 438 511 605 60 773 858 940
I 027 112 189 274 3% 44l 513 608 693 775 BeD 942
12 030 15 EA 77 359 444 526 6l 536 778 Bal 945
13 033 118 195 77 362 447 529 ol4 659 781 Bab 948
14 036 121197 282 364 449 531 616 701 784 868 95
[ 038 123 200 285 367 452 534 619 jo4 786 &7 953
6 041 126 203 288 370 455 537 622 707 783 B74 9%
17 044 129 205 290 373 458 540 615 710 792 BI7 959
18 047 132 208 293 375 46D 542 617 711 795 B9 962
19 049 134 211 196 378 463 545 630 715 797 £82 P64
20 052 137 214 299 381 466 548 633 718 800 885 967
21 055 140 216 301 384 468 551 63 721 803 888 970
22 058 142 219 304 386 47| 553 638 723 805 B0 913
3 060 145 232 307 389 474 556 641 716 BB 893 975
24 063 148 1235 310 392 477 559 644 729 Gl 896 978
15 1.1 151 27 312 395 479 562 (:TX) 73l Bl4 B899 981
24 068 153 230 315 397 482 564 647 734 Bl& 201 984
7 07| 158 233 g 400 485 567 68532 737 g9 904 985
28 074 5% 236 321 403 488 570 655 740 81 907 989
29 077 238 313 405 490 573 658 742 815 910 992
30 079 241316 408 493 575 660 745 B17 912 995
3l 0g2 244 411 7g (1) B30 997
EME FEB MAR ABR MAY  JUN JUL AGO SEP oCcT HOY DIc
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ANEXO N°5

Puntos de corte z segun Patrones de Crecimiento para Nifios Sanos de la OMS,

2008°
Indicadores

Puntuaciones z Talla/Edad Peso/Edad IMC/Edad
Por encima de 3 Normal Obesidad
Por encima de 2 Normal Sobrepeso
Por encima de 1 Normal Normal Normal

0 (mediana) Normal Normal Normal
Por debajo de -1 Normal Normal Normal
Por debajo de -2 Desnutricion Desnutricién Desnutricion
Por debajo de -3 Desnutricion severa Desnutricion severa Desnutricion severa

8 World Health Organization. Curso de Capacitacion sobre la Evaluacion del Crecimiento del Nifio Interpretando
los Indicadores de Crecimiento Interpretando los Indicadores. 20009.
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Puntos de corte de las gréaficas de crecimiento de Brooks et. al., 20117

crecimiento

p >95 Normal Normal Obesidad Obesidad
p 94-90 Normal Normal Sobrepeso Sobrepeso
Riesgo a Riesgo a
p 89-75 Normal Normal
sobrepeso sobrepeso
p 74-50 Normal Normal Normal Normal
p 49-25 Normal Normal Normal Normal
Gross motor | y Il: NORMAL
p 24-10 Normal Gross Motor Ill a V (segtin si cae en la Normal Normal
linea de color o no): Bajo peso
Gross motor | y IIl: NORMAL
p 9-5 Normal Normal Normal
Gross motor Ill aV : Bajo peso
Baja talla o retraso del ) o L
p <5 Bajo peso Emaciacion Emaciacion

Las graficas para

la valoraciéon nutricional

http://mwww.lifeexpectancy.org/articles/NewGrowthCharts.shtml

en nifios/as con PC se encuentran

disponibles en:

7 Brooks J, Day S, Shavelle R, Strauss D. Bajo peso, morbilidad y portalidad en nifios con paralisis cerebral:
Nuevas curvas de crecimiento. Pediatrics. 2011;128:e299. Elaborados a partir de los planteados por la OMS, 2006.
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ANEXO N°6

Ecuaciones de Gurka et. al. para paralisis cerebral para predecir el porcentaje

de grasa corporal®

Poblacion

Ecuacion original de Slaughter para predecir el
Porcentaje de Grasa Corporal

Sumatoria (triceps, subescapular) < 35 mm

e Masculino

Preadolescente caucasico

%Grasa corporal=1.21 (tri+sub) - 0.008 (tri+sub)z - 1.7

Preadolescente con descendencia afroamericana

%Grasa corporal=1.21 (tri+sub) - 0.008 (tri+sub)z - 3.2

Adolescente caucéasicos

%Grasa corporal=1.21 (tri+sub) - 0.008 (tri+sub)? - 3.4

Adolescente con descendencia afroamericana

%Grasa corporal=1.21 (tri+sub) - 0.008 (tri+sub)z - 5.2

Postadolescente caucasico

%Grasa corporal=1.21 (tri+sub) - 0.008 (tri+sub)z - 5.5

Postadolescente con descendencia afroamericana

%Grasa corporal=1.21 (tri+sub) - 0.008 (tri+sub)z - 6.8

¢ Femenino

%Grasa corporal= 1.33 (tri+sub) - 0.013 (tri+sub)z - 2.5

Sumatoria (triceps, subescapular) =2 35 mm

e Masculino

%Grasa corporal= 0.783 (tri+sub) + 1.6

¢ Femenino

%Grasa corporal= 0.546 (tri+sub) + 9.7

Correcciones especificas de la PC al porcentaje de Grasa Corporal estimada por Slaughter

Correccion general +12.2
Correccion adicional para

Masculino -5.0

Niveles severos de GMFCS +5.1
Con descendencia afroamericana -3.1

Adolescentes +2.0
Postadolescentes -4.6

Sumatoria (triceps, subescapular) 2 35 mm -3.2

8 Gurka MJ, Kuperminc MN, Busby MG, Bennis JA, Grossberg RI, Houlihan CM, et al. Assessment and
correction of skinfold thickness equations in estimating body fat in children with cerebral palsy. Dev Med Child

Neurol. 2010;52(2):35-41.
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ANEXO N°7
Instrumento de recoleccion de datos

INSTRUMENTO DE

EENI 4 RECOLECCION DE DATOS
scuela de
Nutricion | FCM
Nombre del nifio/a o adolescente Fecha de nacimiento:___ / / 5
Recolectar los datos antropométricos dos veces) Fecha de recoleccion: [/ .
PESO (kg) ATR (mm) CB (mm) TALLA (cm)
Talla: De pie E] Recostado E]
PLIEGUE TRICIPITAL PLIEGUE SUBESCAPULAR TALLA POR SEGMENTOS (SIEMPRE)
1° parte 2° parte 3° parte
1) (Presenta certificado de Discapacidad? siC] No[] Diagnostico que figura en el CUD
2) Datos del Dx
Seguin topografia Segun forma clinica Segtin GMFCS Condiciones asociadas Nivel de EDACS
Z  Hemiparesia/plejia T Espastica Z Nivel | Z  Autismo Z Nivell
Z  Diparesia/plejia T Discinética Z Nivel ll _ Epilepsia/convulsiones Z Nivelll
O Cuadriparesia/plejia O Atéxica O Nivel Il O Retraso Mental 2 Nivel ll
T Triparesia/plejia 0 Mixta T Nivel IV Z  Ambas (epiy RM) O Nivel IV
T Paraparesia/plejia Z Noespecifica ZJ  Nivel V Z No especifica O Nivel V
Z Monoparesia/plejia Z  Nopresenta
Z  Noespecifica
3) ¢Cudl es su via de alimentacién? [JOral [ Sonda [Ostomia [via oral + sonda u ostomia
4) Segun indicaciones médicas: ¢ Como es la consistencia de las comidas que consume el nifio/a regularmente? (sefialar la de mayor dificultad
que pueda comer)
Firme (requiere esfuerzo para masticar) SiONo O Procesado SiONo O
Picado fino SiONo O Tipo puré SiONo O
Mezcla de texturas SiONo O Liquidos como agua o leche SiONo O
Resbaladiza y/o pegajosa SiONo O Liquidos espesados (por indicacion) SiONo O
Bland SONo O En caso de solo Sl tomar liquidos espesados ¢éde qué tipo?
e : = Néctar o almibarJ Miel O Postre o pudding [J
Nombre del nifio/a o adolescente Fecha de nacimiento:___ / / ;
(Recolectar los datos antropométricos dos veces) Fecha de recoleccion: [ [ ;
PESO (kg) ATR (mm) CB (mm) TALLA (cm)
Talla: De pie [_] Recostado [_]
PLIEGUE TRICIPITAL PLIEGUE SUBESCAPULAR TALLA POR SEGMENTOS (SIEMPRE)
1° parte 2° parte 3° parte

1) ¢Presenta certificado de Discapacidad? Si_] No[ ] Diagnéstico que figura en el CUD
2) Datos del Dx

Monoparesia/plejia
No especifica

No presenta

Segun topografia Seguin forma clinica Segin GMFCS Condiciones asociadas Nivel de EDACS
Z Hemiparesia/plejia T Espastica T Nivell J  Autismo 2 Nivel |

Z  Diparesia/plejia Z Discinética Z Nivel ll _ Epilepsia/convulsiones Z Nivel ll

Z Cuadriparesia/plejia Z Atédxica Z Nivel lll Z Retraso Mental T Nivel ll
1 Triparesia/plejia J  Mixta Z Nivel IV Z Ambas (epiy RM) ' Nivel IV
_ Paraparesia/plejia Z  Noespecifica Z  Nivel V ' No especifica Z  Nivel V

3) ¢Cudles su via de alimentacion? [Oral [ Sonda [Ostomia [Jvia oral + sonda u ostomia
4) Segun indicaciones médicas: ¢ Cémo es la consistencia de las comidas que consume el nifio/a regularmente? (sefialar la de mayor dificultad
que pueda comer)
Firme (requiere esfuerzo para masticar) SiONo O Procesado SiONo O
Picado fino SiONo O Tipo puré SiONo O
Mezcla de texturas SiONo O Liquidos como agua o leche SiONo O
Resbaladiza y/o pegajosa SiOdONo O Liquidos espesados (por indicacion) SiONo O
Bidnds S ONo OO Enl caso de so’lo Sltomar Il'qu'idos espesados ¢de qué tipP?
Néctar o almibar(] Miel O Postre o pudding O
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ANEXO N° 8
Encuesta para las familias/cuidadores

of EN
gl Escuelade
Nutricion | FCM

Queridas familias:
Los invitamos a responder esta breve encuesta sobre la alimentacién de su hijo/a, que nos va a servir para hacer
nuestro trabajo de investigacion. Somos alumnas del ultimo afio de la carrera de Licenciatura en Nutricion de la Escuela de Nutricion

de la Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad Nacional de Cérdoba.

Nombre del nifio/a o adolescente

Responder
Cuando su hijo/a almuerza o cena:

1) ¢Cuénto tarda mas o menos en comer normalmente? (marque una opcion con una X):

[ Menos de 30 minutos

O Entre 30 y 60 minutos

[0 Mas de 60 minutos (1 hora)
2) ¢Le estresa el momento de la comida de su hijo/a? (marque una opcion con una X)

[ No es estresante

O Esun poco estresante

[ Moderadamente estresante

O Muy estresante

[0 Extremadamente estresante
3) ¢ Su hijo/a tose mientras come o toma liquidos? Si ONo OO
4) ¢Le preocupa que su hijo/a no coma lo suficiente para crecer de forma adecuada y saludable? Si ONo O
5) ¢Le parece que su hijo/a tiene dificultades para comer?

En una escala de 1 al 10, donde 0 quiere decir que no tiene dificultad y 10 quiere decir dificultad severa, ; Cémo puntuaria?

(marcar el nimero)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Sin dificultad ___—4 Dificultad severa

6) ¢ Su hijo/a tiene dificultades para beber? (marcar el nimero)
En una escalade 1 al 10, donde 0 quiere decir que no tiene dificultad y 10 quiere decir dificultad severa, ; Cémo puntuaria?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

sin dificultad __—4

Desde ya muchas gracias por colaborar con nosotras

Agostina, Natalia y Rocio — Alumnas de la Licenciatura en Nutricién- UNC
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ANEXO N°9

Instrumento guia de observacién

INSTRUMENTO PARA LA
n EN OBSERVACION DE UNA COMIDA

Nutricion | FCM

Nombre del nifio/a o adolescente
Fecha de nacimiento ' Fecha de observacion de comida: [ Sexo F M
Quien realiza la observacion:

1) Duracién de una comida:

Hora de inicio de la comida (desde que se coloca el primer bocado en la boca)

Hora de finalizacion de la comida (cuando traga el ultimo bocado o liquido)
2) Precisa asistencia durante la alimentacién: Si ONo O
En caso de obtener una respuesta afirmativa: Cantidad de personas que colaboran:

¢ Quién/es lo/la ayuda? (mencionar profesion o cargo en la Institucion)

Observaciones (¢ Cémo lo ayuda? Entre otros)

3) ¢Qué esta comiendo?

4) Consistencia de la comida que esta comiendo (marcar la consistencia):

Textura solido-firme O Textura O Textura puré O Alimentos resbaladizos y/o con
procesada riesgo de broncoaspiracion

Textura sélido-firme picado [0 Textura blanda O Textura pegajosa O Mezcla de texturas

fino

5) Consistencia de la bebida que esta bebiendo (marcar la consistencia):

O Liquido regular o sin espesar O Liquido tipo miel o cremoso

O Liquido tipo néctar o almibar O Liquido tipo pudding o postre

6) ¢ Necesité una modificacion extra en la textura comparado con el resto de sus compafieros? SiONo O

7) ¢Las consistencias consumidas (comidas y liquidos) son las que consume regularmente? SiONoO
Observacion de la postura:

8) Tiene equilibrio en su cabeza al momento de comer y beber:  Si [0 No [0 No se puede observar O

9) Se encuentra alineada su cabeza, cuello y columna al momento de comer y beber: Si 0 No O No se puede observar O
Adaptacion de utensilios:

10) Necesita de alguna adaptacién especial: SiONoO
e Detaza Si ONoO ¢ Cualles?
e Devaso Si ONoO ¢Cualles?
e Decubiertos  SiONoO ¢Cualles?
e Deplatos Si ONoO ¢Cualles?
e Oftros Si ONoO ¢ Cualles?
Cantidad consumida:
11) Peso del plato de comida antes de comenzar: Peso del plato de comida al terminar:
12) Porcentaje de comida que consumié del plato: %
13) Repitié plato SiONo O
Salivacion:

14) Presenta sialorrea (babeo) regularmente, fuera de los momentos de comida SiONo O
15) Presento sialorrea cuando comié o bebio: SiONo O

Otras caracteristicas al momento de la comida:

16) Tosié cuando comid o bebid SiONo O
17) Vomité cuando comié o bebid SiONoO
Observaciones

VERIFICAR QUE ESTA ENCUESTA ESTE COMPLETA
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GLOSARIO
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ATR
CIF

CuD
EDACS
F.A.R.O.S.

GMFCS
IMC
INTA
OMS
PC
RePIS
RN
SeCyT
UNC
WHO

Altura Talén Rodilla

Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y la Salud

Certificado Unico de Discapacidad

Eating and Drinking Ability Classification System

Fundacion para la Atencion, Rehabilitacién, Oportunidad y
Socializacién

Gross Motor Function Classification System

indice de Masa Corporal

Instituto Nacional de Tecnologia Agropecuaria

Organizacion Mundial de la Salud

Paralisis Cerebral

Registro Provincial de Investigacion en Salud

Recién Nacidos

Secretaria de Ciencia y Tecnologia

Universidad Nacional de Cérdoba

World Health Organization
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