Guia para una

correcta alimentacion
en personas con

paralisis cerebral
o trastornos
neurolégicos

G ASDACE

nnnnnnnnnnnnnnnn

Cash\\a v LedNn



Guia para una

correcta alimentacion
en personas con

paralisis cerebral

o trastornos
neurologicos
i é:;'ttl?l:; Leon ‘ ASDAC—E

Consejeria de Familia PARALISIS CEREBRAL

e lgualda dd e Oportunidades C:as\-i\\a\.' Le6n
Gerencia de Servicios Sociales






Por la calidad de vida de las personas con
Pardlisis Cerebral y sus familias




Publicacién y redaccién:
Federacion ASPACE Castellano Leonesa.

Autores:

Raquel Aceves Diez. Federacion ASPACE Castellano Leonesa
Maria Yolanda Gonzalez Alonso. Universidad de Burgos
Ménica Elena Cano Rosas. Universidad de Salamanca.

Coordinacién:
Raquel Aceves Diez. Federacién ASPACE Castellano Leonesa

Coordinacién metodolégica:
Maria Yolanda Gonzalez Alonso. Universidad de Burgos

Colaboraciones:
ASPACE Navarra.

Revisiones:

Revision interna:

Roberto Pérez Porras y Rut Prieto Bayon APACE Burgos
Laura de Diego Pérez. ASPACE Soria

Guiomar Martin Rodriguez. ASPACE Avila

Jimena Herrero Rios. ASPACE Palencia

Susana Gutierrez Castro. SANAGUA ASPACE Zamora

Revision externa:
Alma Maria Palau Ferré. Presidenta Consejo General de Dietistas y Nutricionistas. Profesora
Asociada en Nutricion y Dietética de la Universidad Catélica de Valencia.

Edita:

’ A s A C- E Declorada de ”“"davd':.u".hnca
: )

Federacién ASPACE Castellano Leonesa

C/ Macizo de Gredos 45, bajo. 47008 Valladolid. Teléfono: 983246798 / 657346873.
E-mail: federaspacecyl@gmail.com

Web: www.federacionaspacecyl.org

PARALISIS CEREBRAL

castilla y Ledn

Primera Edicién. Noviembre de 2018

La Federacién ASPACE Castellano Leonesa es una entidad sin animo de lucro, declarada de utilidad
publica. Las entidades que la integran cuentan con mas de 1.800 asociados, principalmente
personas con pardlisis cerebral, familiares y amigos, y ofrecen servicios de atencién directa a mas
de 700 afectados.

Declaracién de intereses:

Todos los miembros del grupo de trabajo, asi como las personas que han participado en la
colaboracién experta y en la revisiéon externa, han realizado la declaracién de intereses cuyo
informe se presenta en el Anexo II.

ISBN: 978-84-09-10483-3



CARTA DEL PRESIDENTE

La Federacién ASPACE Castellano Leonesa, y las entidades de
paralisis cerebral que la integran, tienen como uno de sus
principales objetivos la atencion a las personas afectadas por
Paralisis Cerebral.

La Paralisis cerebral es actualmente la causa mas frecuente de
discapacidad fisica cuya prevalencia es de 2-2,5 por 1.000
nacimientos (Camacho, Pallas, de la Cruz, Simén y Mateos,
2007).

Con la elaboracion de esta guia para una correcta alimentacion
en personas con paralisis cerebral o trastornos neurolégicos, la
Federacion ASPACE C y L pretende resolver alguno de los
problemas a los que nos enfrentamos los padres, profesionales
y familiares que se ocupan de la alimentacion de las personas
afectadas por paralisis cerebral en algin momento de su vida.

Los trastornos neurolégicos de nuestros hijos hacen necesario
conocer bien las necesidades de alimentacién de estas
personas, asi como las complicaciones a las que nos podemos
enfrentar dia a dia en cuanto asualimentacion.

Esperamos y deseamos que esta guia sea un apoyo para
cualquier tipo de complicacién que os podais encontrar en
vuestro camino en la atencidn de estas personas, siendo cada
vez mas conscientes de laimportancia de una buena nutricién.

Luis Angel Pérez Sotelo
Presidente Federacién ASPACE Cy L
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1 INTRODUCCION

1.1.)ustificacion

La alimentacion saludable segin Asociacion Espafiola de
Dietistas-Nutricionistas (AEDN) se define como aquella que
permite alcanzar y mantener un funcionamiento éptimo del
organismo, conservar o restablecer la salud, disminuir el
riesgo de padecer enfermedades, asegurar la reproduccién, la
gestacion y la lactancia, y que promueve un crecimiento y
desarrollo 6ptimos. Debe ser satisfactoria, suficiente,
completa, equilibrada, armdnica, segura, adaptada,
sostenibley asequible (Basulto etal, 2013).

Aunque la alimentacién es un proceso biolégico en el ser
humano se desarrolla como un sistema dinamico y complejo
modificado por factores econdmicos, psicoldgicos, sociales,
culturales, geograficos, medioambientalesy sensoriales.

Son muchas las personas con trastornos neurolégicos que
presentan problemas en la alimentacion los cuales pueden
resultar mas o menos importantes, afectando su salud. Una
alimentacion saludable se debe centrar en el balance de
energia, el aporte de todos los nutrientes necesarios, el
establecimiento de un estilo de vida sano y el mantenimiento
de un peso corporal adecuado conforme a las diferentes
etapasdelavida.



Esta guia pretende dar a conocer la casuistica existente sobre
la alimentacion en personas con problemas neurologicos, en
concreto paralisis cerebral, para mejorar la eficacia y la
seguridad a la hora de tomar decisiones relacionadas con
dificultades para comer y beber derivadas de alteraciones en
el sistema nervioso.

El abordaje de este problema requiere un enfoque integral
desde un equipo multidisciplinar. Para una gestion eficaz de
las diferentes situaciones se necesita la experiencia de varios
especialistas, la participaciéon de la familia y la opinion de las
propias personas implicadas. Asi se quiere motivar a los
profesionales de la salud, a las familias y a las personas
afectadas, a formar parte de los equipos para proporcionar un
abordaje terapéutico eficaz. Se pretende favorecer la atencién
integral para mejorar la calidad de vida de las personas con
paralisis cerebral o con trastornos neurolégicos y la de sus
familias.

En esta guia se tratan las diferentes situaciones relacionadas
con la alimentacion, su evaluacion y posibilidades de
tratamiento con el objeto de facilitar una alimentacién
apropiada y correcta para el desarrollo fisico, psicologico,
emocional y social de la persona con paralisis cerebral o con
trastornos neurolégicos.

Para la evaluacion de esta guia se ha aplicado el sistema
GRADE. (Grading of Recommendations Assessment,
Development and Evaluation) que es un sistema de



1. INTRODUCCION

clasificacién dela calidad de la evidenciay también un enfoque
sistematico y transparente para el proceso de desarrollo de
recomendaciones para la practica clinica, incluyendo la
indicacion de lafuerza de estas recomendaciones.

1.2. Objetivos de la Guia

El objetivo general de la guia es proporcionar a los agentes
encargados de la alimentacién de estas personas, una
herramienta que les permita tomar las mejores decisiones
sobre algunos de los problemas que requieren especial
atencién enlaalimentacion.

Como objetivos especificos se plantean:

* Facilitarinformacioén relevante a los profesionales afin de
unificar la atencion enla alimentacion de estas personas.

* Facilitar informacién avalada cientificamente tanto a las
personas con paralisis cerebral y/o con trastornos
neurologicos como a sus familiares, para que participen
de forma activa en un proceso de alimentacion eficaz y
seguro.

1.3. Cuestiones que se pretenden resolver.
EVALUACION

« ¢Cuales son los objetivos de la evaluaciéon que orientan el
proceso?
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1. INTRODUCCION

« ¢(Existen instrumentos que evaltan la correcta
alimentacion en personas con paralisis cerebral o con
trastorno neurolégico?

« ¢Qué métodos recogen informacion relevante en las
diferentes etapas de la vida para ver la evolucién en la
alimentacion?

« ;Como se sabe cudl es la via de alimentacién mas
adecuada?

INTERVENCION

¢Qué factores claves deben priorizarse a la hora de elegir
el procedimiento de la alimentacién?

« ¢Cudles son las estrategias de atencién para conseguir
una correcta alimentacion?

e ¢(CoOmo debe alimentarse una persona con paralisis
cerebral o contrastornos neurolégicos?

« ¢Cudles son algunas dudas frecuentes que requieren
respuesta?
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2. ALIMENTACION DEL PACIENTE
NEUROLOGICO

2.1. Definicién y caracteristicas de las personas con
paralisis cerebral

El estudio de la paralisis cerebral a lo largo del tiempo se ha
definido y clasificado de formas diferentes, lo que ha
constituido una limitacién a la hora de interpretar los
resultados epidemioldgicos, puesto que se necesitan no sélo
instrumentos fiables a la hora de establecer mediciones y
comparaciones sino también partir de conceptos comunes
(Camacho, Pallas, dela Cruz, Simony Mateos, 2007).

La paralisis cerebral describe un grupo de trastornos
permanentes del desarrollo del movimiento y de la postura,
gue causan limitaciones en la actividad y que son atribuidos a
alteraciones no progresivas ocurridas en el desarrollo cerebral
del feto o en la primera infancia. Los trastornos motores de la
paralisis cerebral estan a menudo acompafiados por
alteraciones de la sensacion, la percepcion, la cognicidn, la
comunicacién y la conducta, por epilepsia y por problemas
musculo esqueléticos (Rosenbaum, Paneth, Levinton,
Goldsteiny Bax, 2007).

Esta definicion agrupa distintas situaciones clinicas y grados
de limitacion en la actividad, por lo que es conveniente



clasificar a las personas con paralisis cerebral mediante
niveles o grupos para poder describir con claridad el nivel de
detalle de la naturaleza y gravedad del problema, aportar
informacion a los profesionales de atencion a la salud sobre
las necesidades de los servicios actuales y necesidades futuras
de estas personas, ofrecer suficiente informacién para realizar
una comparacion razonable sobre una serie de casos de
paralisis cerebral recogidos en distintos lugares y evaluar el
cambio facilitando informacién que permite comparar a una
misma persona con paralisis cerebral en diferentes
momentos.

Rosenbaum et al. (2007) recomiendan para la clasificacién de
la paralisis cerebral la utilizacion de los siguientes cuatro
componentes principales.

Uno, las anomalias motoras segun la naturalezay tipologia del
trastorno motor que pueden ser espastica, discinética, ataxica
0 mixta. Segun las habilidades motoras funcionales se puede
aplicar para la funcion de la deambulacion el Gross Motor
Function Clasification System (GMFCS), (Palisano, Rosenbaum,
Walter, Russell, Wood, y Galuppi, 1997), que permite la
clasificacién de la movilidad funcional o limitacion de la
actividad; parala evaluacion de la funcion de las extremidades
superiores el Manual Ability Classification System (MACS),
(Eliassson et al., 2006) y el Bimanual Fine Motor Function
(BMFM), (Himmelmann, Beckung, Hagberg y Uvebrant, 2007);
para evaluar el rendimiento en la comunicacion, se dispone



del Communication Function Classification System (CFCS),
(Hidecker et al. 2011); y para evaluar la capacidad de comery
beber con seguridad y eficacia Eating and Drinking Ability
Classification System (EDACS), (Seller, Mandy, Penningtonm,
Hankins y Morris, 2014). En los cinco sistemas se establecen
cinco niveles de clasificaciéon donde el nivel | se refiere a las
limitaciones levesy el nivel Valas mas graves.

Dos, en muchas personas con paralisis cerebral interfieren
otras limitaciones en la vida diaria, y pueden producir mayor
limitacién en la actividad y en la participacidn, que las propias
deficiencias motoras. Se incluyen los trastornos epilépticos,
problemas auditivos, visuales, cognitivos, déficit de atencion,
cuestiones emocionalesy conductuales.

Tres, también se tienen en cuenta las partes del cuerpo
afectadas por las deficiencias motoras o limitaciones y los
hallazgos neuroanatomicos de la tomografia computerizada o
laimagen de laresonancia magnética.

Y cuatro, recoger el momento en que ocurrié el dafio y la
causa, si esta claramente identificada, como es frecuente en el
caso de paralisis cerebral postnatal, o cuando estan presentes
malformaciones cerebrales.

La atencidon en paralisis cerebral requiere de un abordaje
multidisciplinar que permita priorizar y coordinar las
actuaciones que necesite una persona en cada una de las
etapas de la vida, con el objeto de promover su salud, su



desarrollo, su educacién, su inclusion social y una adecuada
calidad de vida (Badia, 2007).

El estado de salud de las personas con paralisis cerebral
depende en gran medida del aporte nutritivo que se
proporciona al organismo. Las necesidades van a variar a lo
largo de su vida, por lo que la alimentacién también debera
adaptarse de forma personalizada. Determinadas
alteraciones en el proceso de alimentacién se van a ver
afectadas, lo que puede repercutir negativamente en su
calidad de vida. Por ello serd necesario adaptar su
alimentacion en funcion de sus necesidades, y valorar su
capacidad para alimentarse, asi como su situacion nutricional.

Los pacientes con enfermedades neurolégicas presentan un
elevado riesgo nutricional, por lo que requieren una atencién
especifica.

Muchas de estas personas tienen mas dificultades asociadas a
su discapacidad, lo que implica complicaciones a la hora de su
alimentacion.



2.2. Complicaciones en la alimentacion de las personas
con paralisis cerebral o con trastornos neurolégicos

2.2.1.Complicaciones nutricionales

Las funciones de alimentacién y deglucién sustentan los
procesos de hidratacion y nutricion, convirtiéndose en un
componente fundamental para la sobrevivencia del ser
humano. Un problema frecuente en las personas con paralisis
cerebral y con trastornos neurolégicos es la dificultad para
conseguir un aporte calérico-protéico y una hidratacion
suficiente.

Esto no sélo es debido a que pueden sentir miedo a comery/o
beber, sino también por el esfuerzo que supone y el tiempo
dedicado a la alimentacion, lo que puede llevar facilmente a
reducir la variedad y el volumen de los alimentos. Entre las
multiples causas que pueden contribuir a la desnutricion
estdn ademas de la ingesta insuficiente (trastornos en la
deglucion, reflujo gastroesofagico), el incremento de las
necesidades caldricas (convulsiones, hipertonia muscular), el
incremento de las pérdidas cal6ricas (vdmitos) y la pérdida de
liqguidos (babeo). Ademas, hay que tener en cuenta que
algunos farmacos anticonvulsivantes pueden disminuir el
apetito, asi como disminuir el nivel de conciencia perjudicando
la deglucion.

Por ello, el abordaje dietético-nutricional es esencial en los
primeros meses y afos de vida. Desde el punto de vista



nutricional, la paralisis cerebral se aborda como un retraso en
el crecimiento o como un crecimiento vacilante, que puede
afectar seriamente la salud del menor, aumentando el riesgo
de infecciones, o como un factor de riesgo de sufrir anemia e
hipocrecimiento, incluso agravar el dafio neurolégico y el
desarrollo cognitivo (Kasese - Hara, Wright y Drewett, 2002;
P&o,2008).

Otras causas que pueden limitar la ingesta y causar un
deterioro del crecimiento lineal y del estado nutricional son el
trastorno motor oral, la insuficiente maduracion del control
central del movimiento y las alteraciones posturales que
presentan las personas con paralisis cerebral (Le Roy, Moraga,
Diazy Castillo-Duran, 2010).

Todo ello puede conducir a una situacion de desnutricién que
se refiere al estado deficitario en algun nutriente y/o calorias y
que es fuente de morbimortalidad en la paralisis cerebral, con
un mayor numero de hospitalizaciones documentadas antes
de los 7 afios de edad (Del Aguila y Aibar, 2006; Vohr, et al.,
2013).

En estos casos es necesaria la realizacion de una valoraciéon
nutricional completa, para establecer cuales son las causas de
esta desnutricion y asi determinar una serie de medidas
especificas que permitan paliar estas deficiencias, devolver al
organismo sus niveles nutricionales 6ptimos y
posteriormente mantenerlos.



Las personas con paralisis cerebral o con trastornos
neuroldgicos tienen mas dificultad a la hora de tragar
alimentos liquidos que sdélidos; el riesgo de que se produzcan
falsas vias es mayor, es preferible emplear liquidos espesos
(yogur liquido...) y espesar los liquidos claros (agua, caldo,
infusiones...). Cada persona tolera liquidos con una densidad
concreta, para conseguir la textura adecuada, se pueden
utilizar espesantes comerciales:

« Aguas gelificadas o gelatinas.
e Espesantes.
* Bebidas detexturaespesada.

En la dieta saludable también tiene que haber agua, el
compuesto mas simple pero el mas importante en todos los
seres vivos. Es un componente esencial para el
mantenimiento de la vida que debe ser aportado por la dieta
en cantidades muy superiores a las que se producen en el
metabolismo, por ello, el agua puede considerarse como un
verdadero nutriente que debe formar parte de la
alimentacion. De hecho, en la actualidad, muchos paises
incluyen entre sus recomendaciones dietéticas la de ingerir
una determinada cantidad de liquidos, principalmente agua
de bebida(1,5a 2,5 litros/dia).

Normalmente la sensacion de sed, que invita a beber, permite
satisfacer las necesidades de agua, pero no siempre ocurre
asi. Puesto que el mecanismo de la sed aparece cuando el



proceso de deshidratacion ya se ha iniciado, es aconsejable
beberincluso aunque no setengased.

El sobrepeso u obesidad en personas con paralisis cerebral,
puede conducir no sélo a un aumento del riesgo de sufrir
enfermedades crénicas como hipertension, diabetes,
enfermedades cardiovasculares...sino también al desarrollo
de condiciones agravantes a la paralisis cerebral, como es la
limitacién de la movilidad y el aumento de la dificultad de
manejo para el/la cuidador/a.

La inactividad fisica y los cambios en la composicién corporal
de las personas con paralisis cerebral y con trastornos
neuroldégicos suponen un incremento en el riesgo de
sobrepeso y obesidad que pueden deteriorar su nivel de
independenciay su calidad devida.

La obesidad infantil ha alcanzado proporciones endémicas en
los ultimos 30 afios y la tasa de obesidad entre los nifios con
discapacidad es aun mayor y suele estar especialmente
presente en los casos de menor compromiso funcional
(GMFCS 1y 11), asociada a conducta sedentaria y actitudes de
sobreproteccién familiar (Rogozinski, et al, 2007).

La cantidad y calidad de alimentos que hay que consumir debe
ser la adecuada para cada persona segun su edad, sexo,
actividad y su indice de Masa Corporal (IMC) presuponiendo
gue se encuentra en su normopeso; de este modo se ira
consiguiendo la recuperacion de dicho normopeso de un



modo saludable y mas facil de mantener en el tiempo.

La pérdida de peso que se consiga debe ser en base a una
reduccién del exceso de grasa almacenada sin disminuir la
masa muscular ni el tejido éseo (Duran, Schulze, Martakis,
Stark, & Schoenau, 2018). Para ello se deberan equilibrar los
aportes de macronutrientes (hidratos de carbono, grasas y
proteinas) ademas de ajustar el aporte calérico lo mas cercano
posible al que debiera ingerir la persona en situacion de
normo peso y nunca reduciendo en mas de 500 Kcal de la
ingesta actual. Sera tan importante promover el consumo de
alimentos frescosy saludables como el restringir los alimentos
procesados einsanos.

2.2.2.Complicacionesfisicas

La Paralisis Cerebral causa distintas alteraciones motoras que
producen alteraciones tanto en la marcha como en la funcion
esofagica y la orofaringea. Son frecuentes los problemas de
masticacion, habla, degluciényrespiratorios.

Los nifios con enfermedades neuroldgicas pueden tener
dificultad para masticar. Esto aumenta el tiempo de
alimentacion considerablemente y, en lugar de ser una
experiencia agradable, la hora de comer puede ser
angustiante tanto para el nifio como para el cuidador, lo que
consigue motivar aversion por la alimentacion. Muy
frecuentemente la dificultad para masticar es tal que se
considera “mascado”, y consiste en aplastar el alimento con la



lengua. Este aspecto es importante tenerlo en cuenta sobre
todo a la hora de elegir la dieta y su consistencia (si se va a
tratar de una dieta de facil masticacion o basada en purés
homogéneos...).

La alteracion en la postura, la respiracion y la presencia de
habitos orales nocivos, favorecen el establecimiento de una
patologia en la produccion del habla, asi como complicaciones
en la motricidad lingual y deglutoria y disfuncién temporo
mandibular. Relacionados con estos trastornos orales estan la
presencia de una deglucién infantil persistente también
denominada deglucion atipica y la persistencia de reflejos
primitivos como el reflejo de mordisqueo, reflejo de succion-
deglucion, falta de lateralizacion en la lengua y mordida fasica
gue junto con el babeo excesivo pueden limitar de forma grave
la capacidad del paciente para masticar y para posicionar y
tragar el bolo alimentario de forma segura.

La deglucion atipica puede originar habitos nocivos tales como
interposicion lingual entre los incisivos, protrusion lingual (el
dorso de la lengua empuja contra la superficie lingual de los
incisivos) e interposicion labial (se coloca el labio inferior entre
los incisivos en el momento de deglutir). Estos habitos nocivos
a la larga originan maloclusiones dentales tales como
mordidas abiertas y aumento del resalte incisivo que a su vez
dificultan la masticacion.

Tanto el comer, como el beber y el hablar dependen entre
otras muchas cosas del control cefalico, y de la habilidad de



controlar los musculos de la lengua, labios y musculatura
orofaringea. Cuando el control muscular es pobre puede
existir dificultad para aprender amasticary a tragar.

La importancia de la consistencia del alimento radica en que
los receptores ubicados en el periodonto del diente envian la
informacion, via aferente al Sistema Nervioso Central, cuya
aferencia determina la fuerza de contraccion muscular y el
movimiento masticatorio a realizar.

La deglucién es un proceso complejo y requiere la
coordinacién de los nervios craneales, el tronco cerebral, la
corteza cerebral y los musculos de la boca, la faringe y el
esOfago. Estos nervios canalizan las sensaciones y
movimientos relacionados con la deglucién. Cualquier
anomalia que afecte a estos nervios, a la corteza cerebral,
cerebro medio o cerebelo puede repercutir negativamente en
la capacidad de deglutir.

Los nifios con paralisis cerebral y/o enfermedades
neurologicas, tienen dificultad para controlar la lengua y
manipular el bolo alimenticio. Los problemas mas frecuentes
que nos encontramos son:

* Reflejode morder prolongadoy exagerado.

* Reflejo de nausea muy acusado o, por el contrario,
inexistente.



e Incoordinacion entre masticacion/succion y la
deglucion/respiracion.

« Hipersensibilidad en la zona bucal, escasa funcionalidad
deloslabios.

* Empujarlacomidahaciafueraconlalengua.

* Problemas para mover la comida desde la boca hasta la
faringe, retrasando el acto de tragar en la faringe. El
retraso o falta de inicio del reflejo de tragar incrementan
el riesgo de aspiraciéon al quedar desprotegidas las vias
respiratorias.

Las alteraciones motoras de la paralisis cerebral, como ya se
havisto, se pueden clasificar de diferentes formas.

Estas alteraciones pueden afectar a la realizacion correcta de
algunadelasfasesdeladeglucion (Figura 1).

Figura 1. Fases de la deglucién




Un trastorno frecuente que puede producir sintomatologia
motora es la epilepsia: aproximadamente la mitad de los nifios
con paralisis cerebral tienen epilepsia, muy frecuente en
personas con tetraplejia (70%) y riesgo inferior al 20% en
personas con diplejia.

Las complicaciones mas frecuentes son las de tipo ortopédico:
escoliosis, osteoporosis, contracturas musculo-esqueléticas,
luxacion de cadera, dolorydisconfor.

2.2.3.Complicaciones desalud

Las complicaciones de salud mas importantes son la patologia
gastrointestinal, la patologia cardiovascular (hipertension
arterial) y la patologia endocrino-metabdlica (Diabetes
Mellitus).

La patologia gastrointestinal constituye uno de los
principales problemas de los pacientes con discapacidades
neurologicas, siendo los mas frecuentes los siguientes:

El estrefiimiento es la expulsion poco frecuente, inferior a
tres deposiciones a la semana, dificultosa o acompafiada de
dolor abdominal y/o heces duras. Es un problema frecuente
en personas con paralisis cerebral y con trastornos
neurolégicos, siendo la causa principal la inmovilidad
prolongada. Otros factores que facilitan la aparicion de
estrefiimiento cronico son: las alteraciones de la motilidad



intestinal asociadas a las lesiones neuroldgicas que ocasionan
hipomotilidad del colon, la ausencia de postura erecta para
defecar, las alteraciones éseas como la escoliosis, factores
dietéticos como la escasa ingesta de fibra y/o liquidos y el uso
de ciertos farmacos (opioides, anticonvulsivantes,
antihistaminicos).

El reflujo gastroesofagico (RGE) en personas con paralisis
cerebral se atribuye a una alteracién de la motilidad que afecta
al eséfago y al mecanismo del esfinter esofagico interior,
provocando regurgitacion retrégrada e involuntaria del
contenido gastrico hacia el eséfago. El dafo neurologico
puede causar retraso del vaciamiento gastrico y de la
motilidad esofagica, mientras que el estrefimiento, la
espasticidad, las convulsiones y la escoliosis incrementan la
presionintraabdominal.

Debido a la discapacidad muchas personas con paralisis
cerebral y con trastornos neurolégicos pasan periodos largos
en posicion supina, lo que contribuye a la pérdida de
aclaramiento esofagico. A veces se detecta que existe dolor en
la boca del estbmago porque duerme con el tronco arqueado
hacia atras, postura enla que encuentra alivio.

Los vémitos son una de las principales manifestaciones
clinicas del reflujo gastroesofagico, los cuales a su vez facilitan
la erosion dental que puede ser causa de dolor. La erosion
dental debido a las dificultades que presentan las personas
afectadas para expresarse a veces tarda en diagnosticarse y



debe sospecharse cuando los cuidadores relaten dolor,
irritabilidad injustificaday rechazo dela alimentacion.

Las alteraciones bucodentales son también uno de los

problemas frecuentes en personas con paralisis cerebral que

pueden afectar a los procesos de masticacion y deglucion. La

integridad de la cavidad oral y de la dentadura, asi como el

adecuado suministro de saliva son indispensables para
mantener una buena calidad de vida. Las alteraciones mas

frecuentes en personas con trastornos neurolégicos son las

siguientes:

Hipoplasia de esmalte: Se presenta como opacidad del
esmalte que aparece de forma simétrica principalmente
en dientes de leche, siendo méas comun en nifios con
discapacidad intelectual o con déficits auditivos.

Caries dental: No existe consenso en lo que se refiere ala
incidencia de caries en nifilos con paralisis cerebral. En
Espafia Giménez Prat, Lépez Jiménez y Boj Quesada
(2002), encontraron valores medios de prevalencia de
caries (indice CAOD) superiores a los que se citan en la
literatura para nifios sanos de la misma edad y sexo,
siendo mayor el riesgo de desarrollar caries cuanto
mayor es el grado de deterioro neurolégico tanto
cognitivo como motor. La incoordinacién motora afecta a
la capacidad de realizar una higiene oral adecuada y los
déficits cognitivos hacen mas dificil la cooperacion para
lograr un cuidado oral eficaz.



El valor medio del indice de caries CAOD establecido por
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como bajo es
de 1.2 a 2.6. Los valores medios del indice CAOD
estudiados en poblaciones de niflos con paralisis
cerebral de distintos paises han sido considerablemente
superiores (2.86 publicado por Pope y Curzon (1991) en
Reino Unido, 4,68 publicado por Gupta, Chowdhury y
Sarkarm (1993) en la India, 4 publicado por Elio y Pernia
(1994) en Espafia y 6.67 publicado por Giménez Prat,
Lopez]iménez, y BojQuesada (2002) en Espafia).

Maloclusidn: Las maloclusiones se encuentran entre las
alteraciones orales mas graves y frecuentes en personas
con paralisis cerebral, siendo la clase Il de Angle y el
aumento del resalte las alteraciones mas frecuentes.
Ademas, tienen una probabilidad tres veces mayor de
desarrollar una mordida abierta, debido a distintos
factores causales tales como la hipotonia de los musculos
orofaciales, la protrusion de la lengua, la respiracion
bucal frecuente, la alteracion del reflejo deglutorio y los
trastornos posturales.

Traumatismos dentales: En personas con paralisis cerebral
existen una serie de factores que predisponen a los
traumatismos dentales, tales como la alta prevalencia de
maloclusion clase Il con incisivos superiores protruidos e
incompetencia de los labios (hipotonia labial) junto con
las caidas que sufren por dificultad para la deambulacién
y por la coexistencia en ocasiones de convulsiones.



Bruxismo: es una parafuncion frecuente en personas con
paralisis cerebraly puede originar aparicion de facetas de
desgaste y abrasion dentaria. Esta accién no funcional
ritmica de apretar o rechinar los dientes puede causar
hipertrofia de maseteros, dolores de cabeza y
destruccién de la articulacién temporo mandibular.
Aunque los factores etiolégicos son numerosos,
destacan como causas mas frecuentes la espasticidad y
la alteracion postural de la cabeza que pueden interferir
con el cepillado dentalyla higiene oral.

Sialorrea: también conocida como babeo o ptialismo, es
un sintoma que se produce cuando hay exceso de saliva
en la boca mas alla del borde del labio. Parece ser la
consecuencia de una disfuncién en la coordinacion del
mecanismo de deglucién, que da lugar a un exceso de la
saliva en la porcion anterior de la cavidad oral y la pérdida
involuntaria de saliva de la boca. Puede producir efectos
negativos significativos en la calidad de vida (verguenza,
aislamiento) y sobre la salud fisica (aspiracion y
problemas respiratorios, infecciones de la piel).

Erosion dental por reflujo gastroesofagico: las personas con
paralisis cerebral a menudo padecen reflujo
gastroesofagico que puede producir problemas de
aspiraciony erosiones dentarias que causa en ocasiones
dolor que se manifiesta por mayor irritabilidad y negativa
acomer.



e Hiperplasia Gingival: el agrandamiento gingival puede ser
inducido por farmacos, siendo los que con mas
frecuencia lo producen los anticonvulsivantes,
antihipertensivos, bloqueantes de los canales de calcio e
inmunosupresores. En pacientes con paralisis cerebral
en tratamiento con anticomiciales los signos y sintomas
relacionados con el agrandamiento gingival se observan
dentro de 2-4 meses deinicio de laingesta de farmacos.

« Disfagia: los trastornos motores asociados con paralisis
cerebral pueden conducir a la disfagia ya que pueden
afectar a los musculos mandibulares, de las mejillas, los
labios, la lengua, el paladar y la faringe, originando
alteraciones funcionales que se manifiestan como
dificultades para controlar la saliva, comer, beber, tragar
y hablar. Las complicaciones de disfagia incluyen
neumonia por aspiracién, desnutricién, deshidrataciény
aspiracion cronica. Estas complicaciones son
generalmente prevenibles si la disfagia se diagnostica
tempranoyse manejaadecuadamente.

Afecciones respiratorias. El riesgo alto de deshidratacion
complica las afecciones respiratorias, asi como la delgadez de
los musculos donde se incluyen también los respiratorios.

La patologia cardiovascular constituye otro de los
problemas ya que es sabido que existe gran correlacion
estadistica entre actividad fisica y salud cardiovascular, y que
el sedentarismo y la falta de ejercicio fisico son factores



predisponentes para la Hipertension arterial. Existen
estudios que sugieren que las personas con paralisis cerebral
pueden estar en mayor riesgo de desarrollar enfermedad
cardiovascular y las estrategias preventivas deben
implementarse enlainfancia(Van derSlot, etal., 2013).

Los nifios con paralisis cerebral participan en niveles
reducidos de actividad fisica habitual y pasan mas tiempo en
actividades sedentarias (por ejemplo, sentados, acostados) en
comparacion con sus compafieros con desarrollo tipico
(Capio, Sit, Abernethy, y Masters, 2012).

Algunos estudios demuestran que a pesar de que exista una
relativamente baja prevalencia de sobrepeso / obesidad, una
proporcion relativamente alta de nifios con paralisis cerebral
tienen valores elevados de presion arterial y que las medidas
antropométricas de la adiposidad total y central se asocian
positivamente con la presion arterial en nifios y adolescentes,
siendo este hallazgo consistente con los hallazgos que se
producen en nifios sin paralisis cerebaral, por lo que la
reduccion de la conducta sedentaria y el aumento de la
actividad fisica habitual deberian ser los principales objetivos
de la rehabilitacion a fin de reducir el riesgo de enfermedad
cardiometabdlica en esta poblacion (Ryan, etal., 2014).

La patologia endocrino metabélica como la diabetes
mellitus es otra de las complicaciones que se han descrito en
personas con paralisis cerebral, La presion arterial elevada
(PA) enlainfancia se asocia con el desarrollo de aterosclerosis,



particularmente cuando se combina con la obesidad infantil.
Los nifios que retienen una PA alta desde la infancia hasta la
edad adulta también tienen mas probabilidades de tener
diabetes tipo Il o del adulto (Morrison, Glueck, Woo, y Wang,
2012). Ademas, el comportamiento sedentario se asocia con
un mayor riesgo de sindrome metabdlico en personas con
movilidad reducida (Peterson, et al., 2014).

2.2.4.Complicacionesderelacion

Algunas complicaciones en la alimentaciéon pueden ser
debidas a que el lugar o la hora para comer no son adecuados,
0 porque la persona encargada de dar de comer no es la de
siempre o esta nerviosa, o no actua de manera correcta. Puede
haber complicaciones si el proceso esta durando demasiado o
si la persona se encuentra cansada o con suefio. Todas estas
situaciones pueden provocar alteraciones en la conducta o
malestar que pueden ser expresadas de muy diferentes
formas, es decir, que la rutina en los habitos de la alimentacion
son un buen aliado para lograr un mayor nivel de satisfaccion
del comensal y un mayor grado de eficiencia en la nutricién
final.

Es frecuente relacionar los problemas en la alimentacion con
diferentes niveles de afectacion en la expresion oral y esto
podria impedir la solicitud de alimento y la expresion de
hambre o preferencias.



En la alimentacién también es importante la experiencia
previa y la forma en que se responde a las expresiones de
hambre, saciedad o preferencia por algunos alimentos.

2.2.5.Complicaciones sensoriales

Las alteraciones sensoriales pueden ser visuales, auditivas,
cinestésicas, gustativas, tactiles, olfatorias, propioceptivas y
vestibulares. Se trata de un estado en el que una persona
experimenta un cambio en la cantidad o tipo de estimulos que
recibe.

Jan y Jan (2016) afirman que “la boca contiene muchos
receptores sensoriales que nos ayudan a identificar texturas,
formas, temperaturas y sabores de los alimentos, y que guian
el proceso de comer, masticary tragar”.

La cavidad bucal es el érgano del cuerpo dotado de mayor
numero de receptores sensitivos y es la sensibilidad oral la
encargada de transmitir al Sistema Nervioso Central laimagen
exacta del estado de la cavidad bucal, por lo que afectara en
gran medida en la funcionalidad de los 6rganos implicados
pudiéndose ver alterados por tanto la informacién que la
persona con paralisis cerebral o con trastornos neurologicos
va arecibir.

Estas dificultades a nivel sensorial, se van a poder manifestar
también en el momento de la alimentacién como hiper o



hiposensibilidad, van a provocar alteraciones en este
sentido. Algunas personas tienen dificultades para saber que
aun tienen comida en la boca, o rechazan determinadas
texturas, sabores, temperaturas, etc.

2.3. Dificultades especificas en la alimentacién en base a la
Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la
DiscapacidadydelaSalud

La Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) se desarrolla por la
Organizacion Mundial de la Salud (2001) desde un enfoque
biopsicosocial, para la categorizacién de las condiciones de
salud. Ofrece un lenguaje unificado y estandarizado, asi como
un marco conceptual para describir la salud y los estados
relacionados con la salud y esto permite utilizarla como
herramienta, para fines estadisticos, de investigacion,
educativosy clinicos.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
Discapacidady Salud (CIF, 2001) puede utilizarse para describir
el proceso de alimentacion desde una perspectiva multiple.
Conocer los diferentes niveles implicados ayuda a entender la
interaccion entre la condicion de salud y los diferentes
factores.



El Nivel corporal que se refiere a las estructuras y funciones
corporales. Son las partes anatomicas del cuerpo y las
funciones fisiologicas. Incluyendo los problemas que causen
deficiencias.

e Estructura del cuerpo(s).
$320: Estructuradelaboca.

* Funcion del cuerpo (b).
b510: Funciones deingestion; b5105: deglucion.
b535: Sensaciones asociadas con el sistema digestivo.

b539: Funciones relacionadas con el sistema digestivo,
incluido el tubo de alimentacion.

b440: Funciones de respiracion, incluidala aspiracion.
b450: Funciones respiratorias adicionales, incluida la tos.

b126: Temperamento y funciones de personalidad,
incluidala atencionyla conciencia.

b130: Funciones de energia y conduccién, incluido el
apetito.

b152: Funciones emocionales.

El Nivel personal que se refiere a la realizacion de tareas o
acciones y a las limitaciones en la actividad durante la
alimentacion.



 Actividad (d).
d550: Comer
d560: Beber
d660: Ayudando a otros incluyendo nutriciény salud.

El Nivel social que se refiere al acto de involucrarse en una
situacion y a las restricciones en la participacién por ejemplo
comer fuerao el horario de alimentacion.

« Participacion (d).
d9205: Socializar

El Nivel ambiental que se refiere al ambiente fisico, social y
actitudinal en el que vive la persona.

* Ambiente (e).

e110: Productos o sustancias para consumo personal,
incluidas texturas alimentarias de consistencia fluida.

e1151: Productos de asistencia y tecnologia para uso
personal enlavidadiaria.

e340: Cuidadoresy asistentes personales.
e410: Actitudes individuales de los familiares inmediatos.

e5800: Servicios sanitarios que incluyen intervenciones
parapromocionarlasaludy prevenir enfermedades.

Es importante conocer los datos de estos constructos y
explorar las asociaciones y los vinculos causales entre ellos
para determinar el nivel y la extension del funcionamiento de
cadapersona.



3. VALORACION CLINICA DE LA ALIMENTACION

3. VALORACION CLINICA
DE LA ALIMENTACION

—— CUESTIONES QUE SE PRETENDE RESOLVER —

N

¢Cuales son los objetivos de la evaluacion que
orienten el proceso?

v/ ¢Existen instrumentos que evalGan la correcta
alimentacion en personas con paralisis cerebral o
con trastorno neurolégico?

v ¢Qué métodos recogen informacién relevante en
las diferentes etapas de la vida para ver la
evolucién en la alimentacién?

v~ ¢Como se sabe cudl es la via de alimentacion mas
adecuada?

La evaluacién debe recoger informacion precisa y relevante
relacionada con las capacidades y necesidades de la persona
con paralisis cerebral y trastornos neurolégicos en las
diferentes etapas de la vida a lo largo del proceso de
alimentacion para poder orientar a la familia, a la propia
persona y a los diferentes entornos sobre las opciones de
apoyo e intervencion.

Guia para una correcta alimentacion en personas con paralisis cerebral o trastornos neurolégicos
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3. VALORACION CLINICA DE LA ALIMENTACION

La valoracién trata de dar respuesta a preguntas tan
importantes como ¢por qué tiene dificultades para comer?
¢Como influye esto en su desarrollo? ;Esta alimentado
adecuadamente? ;Qué hacer cuando se atraganta? ;Quién le
puede ayudar para conseguir un proceso adecuado? Para
encontrar respuestas a cada situaciéon se requiere una
valoracién individual, desde un ambito integral y con un
enfoque multidisciplinar.

Evaluar consiste por un lado en aplicar pruebas que miden las
habilidades y déficits de la persona y su entorno y por otro
determinar y ajustar la linea de intervencién y valorar la
eficacia del plan de tratamiento que se estallevando a cabo.

Para facilitar una evaluacion eficaz en relacién a la
alimentacion se requiere, por una parte, hacer un analisis de
las funciones implicadas en el proceso, conocer las posibles
causas, evoluciény prondstico. Y por otra, también se requiere
estar familiarizado con los métodos de evaluacién para
seleccionar aquellos que hayan demostrado su eficacia y que
valoren a la persona en relacién a la evidencia cientifica
registrada.

Los objetivos principales que se pueden plantear para la
evaluacion son, diagnosticar la presencia efectiva de una
dificultad en la alimentacion, determinar la fase involucrada
en cada dificultad, establecer el desarrollo oromotor, definir
las causas que contribuyen al problema, reconocer los signos
de ineficacia e inseguridad durante la alimentacidn,
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3. VALORACION CLINICA DE LA ALIMENTACION

determinar la necesidad de realizar evaluaciones por
diferentes especialistas desde un equipo transdisciplinar,
establecer la necesidad de evaluaciones adicionales, disefiar
programas personalizados con resultados eficaces,
determinar el prondstico en el proceso de alimentacion a
seguiry preparar con la persona afectaday su familia redes de
apoyo para manejar el momento de la alimentacién.

Dentro del proceso de evaluacion es preciso en primer lugar
hacer una valoracién completa del desarrollo e incluir
diferentes aspectos biopsicosociales implicados en la
alimentacion. Esta guia pretende establecer las principales
areas de evaluacién y algunas pruebas que sirven para
orientar la practica profesional y ayudar a la familia y a la
persona con problemas a comprender la situacion.

Valorar el proceso de alimentacién implica observar o medir la
capacidad de succionar, morder, masticar, manipular
alimentos en la cavidad oral, controlar la saliva y tragar. Sin
olvidar las caracteristicas personales, psicoldgicas, familiares,
sociales, ambientales, motrices, otras alteraciones y tipos de
apoyo que pueden influir en el desempefio de las personas
mientras come o bebe. El analisis de los resultados de esta
informacion es importante que se haga por un equipo de
profesionales puesto que las personas con trastornos
neurolégicos son un grupo muy heterogéneo y las
manifestaciones clinicas también, siendo muy variados los
factores que influyen.
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3. VALORACION CLINICA DE LA ALIMENTACION

Varios autores han sefialado una serie de manifestaciones
sobre salud, motoras, digestivas, relacionadas con la
alimentacion, como las mas frecuentemente encontradas en
las personas con paralisis cerebral y trastornos neurologicos.
Sesugiere observarlas con especial interés.

Métodos de evaluaciéon

Los profesionales registran datos obtenidos con precision y
objetividad para conseguir una evaluacion integral. Es
necesario combinar el conocimiento con la experiencia 'y con
la capacidad del profesional para aplicar el método mas
adecuado, historia clinica, analisis bioquimicos, entrevistas,
observaciones o instrumentos.

La evaluacién de las personas con paralisis cerebral debe
comenzar con unarevision cuidadosa de |a historia clinica. Se
debe prestar especial atencion a las capacidades y a las
repercusiones en la salud. Identificar los cuidadores, los
entornos, la duracion, las técnicas y posicionamientos, los
alimentos y las texturas preferidas, la preocupacion a su
alrededor por la seguridad y la eficacia, qué se esta haciendo
en este momento, historial de enfermedades respiratorias,
neumonia por aspiracion, problemas con el peso. También se
deben conocer el tipo de alimentos ingeridos, la frecuencia de
consumo, las cantidades, las técnicas culinarias utilizadas, el
numero de tomas, etc. Las herramientas mas utilizadas son el
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3. VALORACION CLINICA DE LA ALIMENTACION

Recuento de 24h, el Cuestionario de frecuencia de consumo
de alimentos y el Registro semanal. También debe recoger
informacion sobre datos sociodemograficos y
socioecondmicos, antecedentes familiares y personales, su
historia ponderal (variaciones en el peso), preferencias y
aversiones alimentarias, cultura, tradicion y religion.

Ademas, se puede obtener informacion adicional muy
importante realizando una observacién clinica durante la
hora de la comida, para evaluar directamente la presencia de
aspiracién, las habilidades al comer y beber ademas de la
interaccion con las personas de alrededor.

El examen clinico incluye un examen otorrinolaringolégico
centrado en la anatomia orofaringea y las funciones
sensomotoras orales.

Se pueden utilizar diferentes escalas estandarizadas como el
Programa Oral Motor (SOMA), la Encuesta de Trastornos de la
Disfagia (DDS) o el Sistema de Clasificacién de las habilidades
paracomery beber (EDACS).

Es recomendable realizar una medicion cuidadosa de los
parametros antropométricos, la composicion corporal y el
balance energético.

Para la evaluacion de procesos dinamicos, se utiliza la
videofluoroscopia (VFS) y el diagnostico de deglucion
mediante fibra dptica (FEES).
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3. VALORACION CLINICA DE LA ALIMENTACION

A continuacién, seincluyen algunos instrumentos de mediday
meétodos que pueden ser de utilidad en la evaluacion (Tabla 1),
algunos no estan adaptados a poblacion espafiola. El
profesional debe utilizar el mas apropiado, teniendo en
cuenta que las pruebas validas, fiables y con base cientifica
aumentan la confianza en la practica clinica y ayudan a
establecer un criterio para la toma de decisiones sobre la
intervencién (Anexo ).

Tabla 1. Pruebas para la evaluacién de la alimentacién segura

42

1 Formulario de Evaluacién Motora Oral
(Schedule for Oral Motor Assessment o
SOMA)

Herramienta de diagndstico Util para
evaluar la disfuncién oral-motora.

2 Eat-10 (A Swallowing Screening Tool),
Nestlé Nutrition Institute.

Ayuda a medir las dificultades para tragar.
Buena herramienta de cribado, da
informacion sobre la clinica de Ia disfagia.

3 Dysphagia Outcome and severity scale
(DOSS). Escala de severidad y consecuencias
de la disfagia (O'Neil et al., 1999)

(alifica la severidad de la disfagia seglin
una valoracion clinica con recomenda-
ciones para el tipo de nutricion.

4 Escala Cdmpora (Campora, Durand y
Ané, 2001)

Reconoce los sintomas de la disfagia para
su evaluacion y posterior tratamiento.

5 EscalaFujishima (Foof Intake Level
Scale, FILS)

Escala multifactorial que considera la
eficiencia y seguridad y el tipo de
intervencion fonoaudioldgico de la
alimentacion y el grado de independencia
en el proceso.

6 Escala de Furkim y Silva (1999)

Valora la gravedad del trastorno de deglucion

7 Escala (Macedo Filho et al; 2000)

(lasificacion de los trastornos de deglucion

8 Escala funcional de la ingesta oral (FOIS)

Evalta/describe el estado nutricional de
las personas (originalmente con ACV).

9 Historia Dietética

Es el método de andlisis de la ingesta alimentaria.

10 Escala de Karaduman Chewing
Performance Scale (KCPS)

Clasifica la masticacion de normal a
severamente dafiada.
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11 Sistema de clasificacién de las
habilidades para comer y beber (EDACS)
(Seller, Mandy, PenningtonmHankins y
Morris, 2014)

(lasifica de forma sistematica la forma en
la que personas comen y beben, en cinco
diferentes niveles de habilidad.

12 Feeding/Swallowing Impact Survey (FS-
IS) (Lefton-Grief et al. 2014)

Identifica las preocupaciones de los
cuidadores de los nifios con disfagia

13 Doorling Impact Scale (Reid, Johnsony
Reddihougn, 2010)

Escala que evalla la sialorrea, como afecta
al usuarioy a los cuidadores.

14 Test ndrdico orofacial

Se usa cuando la persona tiene
dificultades para hablar, masticas o tragar
(apartirde 3afios).

15 SWAL-QOL (Encuesta de Calidad de
Vida)

Identifica las preocupaciones de los
cuidadores de los nifios con disfagia

16 Videomanometria y presencia de
reflujo gastroesofagico

Integra datos como la fuerza de
conduccion de la lengua, contraccion
faringea, relajacion del esfinter esofdgico
superior y amplitud de la construccion
faringea.

Medicion del pH esofagico en 24 horas
paramedir el reflujo.

17 Videofluoroscopia (VFC) (Logemann,
2009)

Estudio a tiempo real de todo el acto de la
deglucién. Permite evaluar las partes
anatémica, motora y sensorial de la
alimentacion.

18 Estudio Endoscopico (Fiberoptic
Endoscopic Evaluation of Swallowing,

Evaluacién endoscdpica de la deglucion
con fibra Optica. Permite evaluar la

FEES) (Langmore, 2000) nasofaringe y la laringe, con visualizacion
clara de las estructuras anatémicas y sin
interferir con la fisiologia normal de la
respiracion, la deglucion y la fonacién.

19 Ultrasonidos (US) Proporciona una excelente delineacion de

los tejidos blandos dentro de la cavidad
oral. EI examen es flexible y adaptable,
simula los procesos naturales de
alimentacién, aunque la interpretacion
depende de la pericia del observador no
de valores estandar.
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Otralinea de evaluacién esrecoger informacion suficiente que
permita decidir cual sera la via de alimentacién, via oral
normal o adaptada, via no oral o via mixta. Su eleccién
depende de |a etiologia, la valoracion funcional neurologica, el
estado cardiopulmonar y determinar si el proceso de
alimentacion es seguro, eficaz, competentey confortable.

Se decide una via oral normal o adaptada cuando presenta
seguridad para todas las consistencias, con una eficacia
adecuada, competencia habil y parcial confortabilidad.

Se decide alimentacién via mixta cuando la seguridad es
parcial solo para algunas consistencias, la eficacia es parcial,
conunacompetencia minimay la confortabilidad alterada.

Se propone via no oral cuando no hay seguridad, la eficacia es
escasa con competencia nula y confortabilidad alterada. La
alimentacion nasogastrica o de gastrostomia estan indicadas
para recuperar el estado nutricional cuando la alimentacion
oral no alcanza un consumo cal6rico y nutricional adecuado
(Afzal, Addai, Nurch, Thomson y Heuschkel, 2002; Escott-
Stanga, et al. 2008; Marchand, Baker, y Baker, 1998; Stump,
2008; Shah, 2002).

Paraunaalimentacion saludable, las pruebas arealizar son:

1) Analisis de sangre (ferritina, fibrindgeno, glucemia basal,
insulinemia basal, urea, creatinina, acido Urico, colesterol
total, HDL, LDL, triglicéridos y TSH),
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2) Andlisis de orina (acetona, urea, aclaramiento de creatinina,
glucosay pH),

3) Antropometria (peso, altura a partir de la medida rodilla-
talon, circunferencias, pliegues e indice cintura-cadera),

4) Bioimpedancia.

Evaluacionenlaetapaadulta

La mayor parte de las investigaciones se han centrado en
identificar de forma temprana en el desarrollo, las dificultades
en alimentacion, ya que una atencion especializada en los
primeros aflos ayuda a minimizar las dificultades que pueden
suponer algunas de las manifestaciones y ayuda a mejorar
habitos y situaciones que contribuyen a mejorar la calidad de
vida de las personas con trastornos neurolégicos y la de su
familia. Sin embargo, se desconocen evidencias de las
herramientas existentes aplicadas en adultos. Estos
instrumentos serian de gran utilidad puesto que muchas de
las dificultades encontradas en nifios y jovenes contindan
durante todasuvida.

Aunque se ha avanzado en el proceso de evaluacién, este
sigue siendo complejoy requiere una atencion desde multitud
de variables. Se necesitan mas investigaciones aplicadas a la
practica clinica que avalen su evidencia. Y sobre todo son
desconocidas las herramientas utilizadas con adultos.
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—— CUESTIONES QUESE PRETENDE RESOLVER ———

v~ ¢Quéfactores claves deben priorizarse ala hora de
elegir el procedimiento de la alimentacion?

v/ ¢Cudles son las estrategias de atencion para
conseguiruna correcta alimentacion?

v_ ¢Cémo debe alimentarse una persona con
paralisis cerebral o con trastornos neuroldgicos?

v/ ¢Cuales son algunas dudas frecuentes que
requierenrespuesta?

El manejo correcto de la alimentacion debe enfocarse desde
una perspectiva integral. Las prioridades para la atencién se
establecen sobre la base de factores claves que determinan la
gravedad del problema, como son la seguridad, la eficacia 'y
conseguir de la alimentacion un proceso agradable para todos
losimplicados.

La alimentacién es segura cuando no existen falsas vias, las
cuales se presentan si el transito de los alimentos se ve
interferido porincoordinaciény falta de sincronia entre la fase
oral y faringea. Existe inseguridad si hay riesgo de asfixia,
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cuando un pedazo de comida se aloja en la via aérea o
aspiracién cuando la comida o liquidos entran en los
pulmones.

La eficiencia se refiere a la cantidad de tiempo y esfuerzo
requerido para comer o beber, asi como la capacidad de
retener la comida y la bebida en la boca sin pérdidas. La
limitacion en la calidad y velocidad de movimiento de las
diferentes partes de la boca afectara la eficiencia con la que se
consumen los alimentosylas bebidas. La cantidad de esfuerzo
requerido para comery beber tendra unimpacto en larapidez
con la que se cansa durante el proceso. El uso de las partes de
la boca, tienen un impacto en la cantidad de comiday liquidos
qgue puede consumir, y esto influye en que sea capaz de tomar
suficiente comida o bebida para crecer y mantenerse con
buenasalud en cada etapadelavida.

La alimentacién debe ser una experiencia agradable tanto
paralapersonaque es alimentada como para quien alimenta.

La intervencidn biopsicosocial en diferentes ambitos, motor,
respiratorio, nutricional, gastrointestinal, psicoldgico,
emocional y social requiere un manejo transdisciplinar que
tengaen cuentalos requisitos de cada caso.

Para conseguir una gestion eficaz, se requiere la experiencia
de varios especialistas: educador, enfermera, logopeda,
estomatoélogo, pediatra, neurdlogo, dietista-nutricionista,
odontélogo, psicologo, terapeuta ocupacional y trabajador
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social, entre otros. De manera que la participacion especifica
de cada uno varia con el tiempo, a medida que cambian las
necesidades de las personas con paralisis cerebral y con
trastornos neurolégicos. La familia y la persona interesada
que son las principales protagonistas también deben estar
incluidas en el equipo.

Las estrategias de atencion para conseguir una correcta
alimentacion son multiples y variadas, aunque la seleccién
sera segun cada persona y deben basarse en los parametros
de eficaciay seguridad ya explicados (Tabla 2).

Tabla 2. Estrategias de atencién

Técnicas de posicionamientoy mobiliario adaptado

Técnica de alimentaciény manejo sensoriomotor oral

Adaptaciones de consistencias

Utensilios adaptados

Manejo nutricional

Tratamiento deintegracién sensorial general y orofacial

Terapia odontolégica

Kinesioterapia respiratoria e indicaciones del ambito broncopulmonar

Alteraciones quirdrgicas: operaciones antireflujo, GIT, etc.

Manejo farmacolégico: tono muscular, movimiento extrapiramidal,
sialorrea, ERGE, morbilidad respiratoria, etc.

Aspectos educativos para el cuidador/familia

Coordinacién con redes de apoyo y participacion social (colegios,
asociacién, centro sanitario, etc.)
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Ayudar en el acto de alimentar requiere de una serie de
destrezas y habilidades que, aunque por si solas no optimizan
el resultado, conviene conocer para mejorar la calidad de vida
de la persona. Se trata de prevenir las complicaciones en la
alimentaciéon derivadas de la disfuncion neurolégica
relacionadas con riesgo nutricional, problemas fisicos, de
salud y de relacién. Algunos de los objetivos que se plantean
los profesionales son:

* Propiciar una ingesta suficiente para cubrir las
necesidades nutricionalesy de hidratacion.

* ldentificar el método de alimentacién mas seguro,
eficientey mas cémodo.

e Crearespacios para el aprendizaje motor oral.

« Permitir el paso continuo de la nutricion via no oral a la
alimentacion por boca o en forma mixta en las primeras
etapas de laviday alainversa con el paso de los afios de
acuerdo alas capacidades dela persona.

« Facilitar el desempefio funcional en la rutina de la
alimentacion de acuerdo al potencial.

» Supervisar las necesidades de adecuacién de las vias de
alimentacionalolargo delas etapas del ciclo vital.

* Generar un vinculo afectivo social positivo a través del
procesoy larutinadelaalimentacion.

o Desarrollar habilidades de observacién enlos cuidadores
delapersona.
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Son varios los factores que influyen y se manejan mas
efectivamente de manera coordinada atendiendo a aspectos
nutricionales, fisicos, de salud y relacionales, aunque en
ocasiones estan interrelacionados. Al tomar decisiones se
debe tener en cuenta los cambios en las habilidades y la
seguridad en las personas de un dia a otro, lo cual requiere
supervision.

4.1.Recomendaciones
4.1.1 Recomendaciones Nutricionales

Las personas con paralisis cerebral o con trastornos
neurolégicos deben estar bien nutridas para alcanzar o
mantener un buen desarrollo y salud general. Las medidas
necesarias deberan ser especificas en cada caso, estas pautas
se centran en establecer una serie de recomendaciones
generales, siempre bajo la supervision del profesional
especialista.

En el caso particular de los lactantes, aunque no se investiga
formalmente, la leche materna suplementada con o sin
enriquecimiento, con formula para lactantes, o formula
suplementaria para lactantes se usa frecuentemente en bebés
de altoriesgo con crecimiento vacilante. Si bien existe el riesgo
de intolerancia provocando vémitos, diarreas o
deshidratacion por lo que el seguimiento debe realizarlo un
especialista experimentado. Y por ello se recomienda una
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introduccion graduada con el fin de evitar el aumento de la
frecuencia intestinal (Clarke et al., 2007; Evans et al., 2008;
Kessler, 1999; Khoshooy Reifen, 2002).

Respecto a laintroduccion de sélidos a los 6 meses de vida, en
el caso de los nifios con paralisis cerebral, se recomienda que
los primeros alimentos a introducir sean los que contienen
hierro: carne magra (pollo, cordero, ternera, caballo...),
pescado blanco (merluza, lenguado) y yema cocida a los 8
meses. Durante la transicién a alimentos sélidos es vital que
estos nifios continlen ingiriendo voliumenes adecuados de
leche materna o férmula.

Los requerimientos caléricos y la aportacién de proteinas
varian segun la severidad y el tipo de discapacidad. Es
importante realizar un seguimiento del peso (bajo peso o peso
excesivo) y la talla para evaluar si el aporte es adecuado. El
objetivo es logar una relacién peso/talla en el percentil 10 de
las curvas de crecimiento empleadas por la OMS. Recoger
datos sobre la historia nutricional, comprobar qué comidas y
bebidas se le ofrecen, cuanto durany cémo come. Los efectos
secundarios de los medicamentos son causas que
contribuyen a problemas nutricionales.

Sila ingesta no es suficiente por el motivo que sea, a partir de
los 3 afios esta recomendado introducir alimentos
energéticos, suplementados, y acudir a la suplementacién
nutricional. Al mismo tiempo que evitaremos alimentos
hiperenergéticos e hipercaléricos de composicion insana
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como pueden ser las bebidas azucaradas, los postres lacteos
comerciales, los chocolates, chucherias, etc.

La necesidad de ingerir agua puede cubrirse proporcionando
liquidos a horas establecidas y administrar liquidos densos
gue aseguren unaingesta liquida adecuada. El beber se puede
estimular afiadiendo pequefias dosis de especias
(potenciadores del sabor) en los alimentos, o se puede motivar
aromatizando el agua y haciéndola mas apetecible, con
rodajitas de jengibre, cortezas de limoén, hojas de
hierbabuena, etc.

También es importante Incorporar alimentos ricos en fibra
soluble e insoluble, fruta, verduras, hortalizas, legumbres,
frutos secos triturados. Ademas, es de gran ayuda el aceite de
oliva crudo afadido a los alimentos, como medida para evitar
el estrefiimiento, asi como la ingesta de cereales integrales y
salvado no procesado. Cada intestino de cada persona es muy
personal y responde de manera diferente a la fibra, por lo que
cada uno debe aprender a identificar los alimentos que mas le
facilitan la evacuacion.

En el caso de individuos con Lesion Medular Espinal (LME) que
presentan intestino neurogénico, las directrices basadas en el
consenso sugieren que se tolera una ingesta inicial de 15
gramos de fibra dietética predominantemente soluble, es
decir, lamitad que una personasana.

Sila alimentacién es completa, variada y equilibrada no hacen
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falta suplementos sin embargo hay evidencia suficiente para
recomendar que en adultos dependientes de silla de ruedas o
gue no soportan ellos mismos el peso de su cuerpo, se
mantenga una suplementacion en Calcio y Vitamina D ya que
previene complicaciones como sarcopenia, deterioro
cognitivo, deterioro dental, deficiencias en el sistema
inmunitarioy septicemia.

Se deben seguir algunas recomendaciones para prevenir la
aparicion de sobrepeso y obesidad o tratarlos cuando ya han
aparecido. Tras la recuperacion del peso se debe continuar
con unos habitos alimentarios y de vida saludables, con el fin
de manteneralargo plazo el peso perdido.

Conviene elegir una dieta adecuada que favorezca la
masticacion y la deglucion. Ademas de utilizar algunos
alimentos para prevenir que se produzcan atragantamientos o
vomitos. Las perspectivas utilizadas son la rehabilitacion
nutricional proporcionando una dieta calérica y
nutricionalmente adecuada para incrementar el peso y el
crecimiento y mejorar las habilidades orales motoras a través
de ejercicios de estimulacion. Cuando las ingestas son de
pequefas cantidades y se busca aportar el mayor numero de
nutrientes en el menor volumen de comida, se recomienda el
aporte de alimentos ricos en grasas vegetales (aguacate,
aceite de oliva, frutos secos triturados), ricos en proteinas
vegetales (legumbres) o animales (pescado) frente a otros
menos recomendables como grasas animales, carnes rojas,
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bebidas azucaradas, postres lacteos, etc.

El tratamiento debe ser individualizado, dirigido a usar el
método mas fisioldgico, seguro y mejor tolerado. Se trata de
mantener la alimentacion oral cuando la deglucion sea segura
con escaso riesgo de aspiraciones. La eleccion de la via de
acceso depende del estado nutricional y clinico del usuario
(sonda nasogastrica o gastrostomia). El uso del suero
fisiologico para limpiar las fosas nasales antes de empezar a
comer puede evitar muchos casos de arcadas, nauseas y
vomitos. Asi como el uso del masticador puede ayudar a
conservar el sabor de los alimentos al evitar el triturado y
facilitar sudeglucion.

Para finalizar, es muy importante recordar que educar a las
familias sobre el uso de estrategias de alimentacién para
promover una interaccion de alimentacion positiva entre
padres y nifios, es una piedra angular en la gestién de la
reduccion del crecimiento. Las estrategias especificas
cambiaran conlaedad del nifioy/o con sudesarrollo.

4.1.2. RecomendacionesFisicas

Conviene recoger datos de la historia y la exploracion fisica. El
posicionamiento adecuado y el soporte fisico es importante
para garantizar la seguridad del proceso de deglucién.
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Control postural.

Supervisar la postura que abarca todas las actividades e
intervenciones que impactan en la posicion y la funcion de las
personas para la alimentacion. Los programas son adaptados
especificamente para cada personay pueden incluir el asiento
especial, soporte nocturno, soporte de pie, ortesis, ejercicio
activo, cirugiay sesiones de terapiaindividual.

La posicidn ideal es sentada, angulo préximo a 90°, evitar
hiperextension de cabeza, ligera inclinacién de la cabeza para
beber liquidos, respetar las adaptaciones de la silla de ruedas,
acercamiento a la mesa favoreciendo el alineamiento del
tronco y relajacion de hombros. Favorecer posiciones para
eliminar gases antes de las comidas.

Mejorar las habilidades orales motoras.

Detectar las alteraciones del tono y control de la movilidad de
toda la musculatura orofaringea e intervenir en la misma
buscando optimizar estos aspectos y todos los mecanismos
implicados en la deglucién. Facilitar la alimentacion con la
desensibilizacion de mejillas, labios, lengua, etc., comenzando
por las partes mas alejadas de la boca y poco a poco
acercandonos.

Para disminuir la hipersensibilizacion o hiposensibilidad
conviene mantener un contacto fisico comenzando por los

Guia para una correcta alimentacion en personas con paralisis cerebral o trastornos neuroldgicos

56




4, RECOMENDACIONES Y ORIENTACION

pies hasta los hombros, mojar ligeramente los labios con el
alimento y no limpiar, ni recoger continuamente el alimento
sobrante dela barbilla.

Algunos reflejos como el reflejo de arcada, el reflejo de
mordida, de busqueda o el reflejo de tos influyen en el proceso
de alimentacion haciendo que pueda verse alterada tanto la
eficacia, la seguridad, asi como el propio placer por comer.
Para disminuir el reflejo de mordida se frota la superficie
externa de las encias. En ocasiones el reflejo de mordida se
desencadena durante la comida, quedando la cuchara
aprisionada entre los maxilares y con riesgo de lesion. En este
caso, esperar a que desaparezca o siguiendo a Vifas et al.
(2004) intentar disminuir el reflejo por medio de una friccién
de la parte lateral de la nariz hacia la boca, y también
realizando presiones firmes sobre la articulacion temporo-
mandibular. Nuncatirar dela cuchara.

Segun Le Métayer (1995), para alimentar con cuchara, en
caso de protusion de la lengua, se coloca el dedo mefique en
el suelo de la boca, controlando asi el descenso de la
mandibula y la protusion. La cuchara sera presentada desde
abajo, ya que se favorece de este modo la intrusién de la
lenguay su aplanamiento. Cuando la cuchara esta dentro de la
boca, se realiza una presion en la lengua, haciendo asi que se
produzca el cierre mandibular. Para terminar, se gira la
cuchara 90°y se saca lateralmente, favoreciendo el barrido del
alimento y sin extensién de cuello. Es primordial en este
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sentido, escoger la cuchara mas adecuada para cada persona,
qgue no debe ser mas grande que su lengua y con bordes
redondeados. No cargar demasiado la cuchara.

En cuanto a la reeducacion con vaso se presenta en un vaso
de cristal transparente y pequefio, con poco liquido, se ofrece
desde abajo colocando el borde de éste en contacto con el
labio inferior. Se inclina el vaso hasta que el liquido llegue al
borde y se espera a que la persona lleve los labios hacia
adelante; no se debe verter el liquido en la boca. Si hay
movimientos de protusion de lengua, se controla con el dedo
mefique en la base de la lengua. Por otro lado, se ayuda en el
cierre labial con el dedo anular. Evitar utilizar el biberén para
administrar liquidos, ya que ademas de no ser seguro favorece
patrones inadecuados y deformaciones anatomicas (Le
Métayer, 1995).

Antes de cada comida, en personas con saliva espesa, se
debe pasar una gasa empapada en agua, para quitar la saliva
de las pareces internas de mejillas, maxilares y lengua y para
activar la movilidad lingual que facilitara la deglucion. Al
finalizar cada toma conviene revisar la boveda del paladar,
puesto que es frecuente que restos de alimento la taponen al
desprenderse mas tarde y provoquen atragantamientos.
Después de una alimentacioén, realizar una adecuada higiene
bucal (Caro, 2005).

Resulta util en ocasiones y cuando la persona puede
alimentarse de manera auténoma, utilizar productos de
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apoyo como pueden ser platos o manteles antideslizantes,
cuchara/tenedor/cuchillos adaptados o vasos con
escotaduras y agarraderos. Estas adaptaciones dependeran
delas necesidades individualizadas de cada persona.

Alimentosy texturizados

La dieta triturada que se utiliza por motivos de seguridad en
personas con problemas de masticacién o deglucién supone
una pérdida importante de las cualidades sensoriales del
menu. Por otra parte, los tradicionales triturados presentan
una gran variabilidad en su valor nutricional que debe ser
revisada y complementada si fuera necesario. Un modo de
variar los triturados estimulando su ingesta es a través del uso
de las especias. El jengibre, la circuma, la canela, la pimienta,
la nuez moscada, son algunas especias que mejoran el sabory
la aceptacion de los triturados. Y se pueden complementar
con legumbres, yema de huevo cocida, aceite de oliva, nata,
queso fundido, aguacate, platano macho cocido, etc.,
consiguiéndose texturas mas untuosas y agradables al
paladar.

La dieta texturizada permite disfrutar del mismo menu
adaptando la textura para evitar los problemas de
atragantamiento garantizando los sabores diferenciados de la
comida. El objetivo de la comida texturizada es mejorar la
calidad de vida de las personas, conseguir una estimulacién
sensorial a través de los sabores y disminuir los efectos
psicologicos que le puede afectar a una persona en dejar de
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comer ciertos alimentos. Ademas, se mejora el grado de
nutricion, el pesoy se evitan los complementos porque la dieta
ya le aporta todo. Es mas divertido, puedes probar comidas
nuevas, igual que todos, se puede diferenciar entre el primero
y segundo plato. Esto requiere que todos los profesionales
trabajen en equipo. Utilizar el Robot Coupe, conseguir
aglutinantes termoestables y cuidar la apariencia con moldes
en forma de pescado, pollo, etc., afiadir salsa texturizada para
modificar en el dltimo momento y luego decorar el plato. Los
alimentos frios necesitan mas tiempo, las ensaladas se hacen
con cada ingrediente por separado, aliiados y se afiade una
gelatina neutra, se pone cada alimento en un vasito, algunos
se ponen en la manga pastelera (huevo, aceitunas, atun) y se
colocan al final como decoracién. Se pueden comer ensaladas
todo el afilo con menus equilibradosy divertidos.

Recomendaciones para dar de comer este tipo de dieta: Los
alimentos texturizados tienen menos volumen que los platos
sin texturizar. Se debe controlar las cantidades para no
exceder el nivel calérico y nutricional. Consultar las planillas
que indican la medida adecuada para cada alimento marcada
para cada dieta. Estos alimentos concentran todo su sabor.
Dar pequefias cantidades para disfrutar durante la comida. Si
llenas demasiado la cuchara, el sabor es muy concentrado y
pueden resultar desagradable. Es mejor que utilices la
cucharilla de postre. Hay que tener cuidado con la
presentacion del plato. Se debe valora el trabajo que hacen en
cocina buscando la textura ideal que han marcado los
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profesionales y haciendo presentaciones originales. No
revuelvas el plato como si fuese un puré. Si esta caliente,
separar un poco en la cucharay esperar. Si hay que afladir un
poco de salsa de presentacion; modifica cada cucharada, no
intentes modificar todo el plato porque se vuelve de nuevo al
puré. Las ensaladas ya estan alifiadas, no las revuelvas para
hacer otro puré. Asi no se puede disfrutar de los diferentes
sabores que se ofrecen. Haz diferentes mezclas de sabores,
incluso alimentos sin mezclar; es algo que normalmente no se
ha podido hacer nunca. Consulta el nivel de texturizado que
han pautado y la modificacién que hay que hacer en cada
alimento (troceado, aplastado, masticador, texturizado). Si
tienes alguna duda, por favor busca a la persona que pueda
informarte. No tengas prisa ala hora de dar de comer. Hay que
disfrutar de experiencias nuevas y de los amigos en la mesa.
Este sistema ayuda a disfrutar de la comida como cualquier
persona. Proporciona nuevas experiencias. Incluso puedesir a
comer fuerade casasin llevarte lacomida.

4.1.3.Recomendaciones de Salud

4.1.3.1.Recomendacion nutricional:

Los requerimientos caldricos varian segun la severidad y el
tipo de discapacidad neurolégica. Generalmente los nifios con
atetosis e hiperactividad tienen incrementadas sus
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necesidades energéticas. Los nifios en los que predomine la
espasticidad suelen tener movilidad reducida, y sus
requerimientos se encuentran en torno al 80% de las
necesidades delos nifios sanos.

El tratamiento nutricional debe ir dirigido a usar el método
mas seguro y bien tolerado. La eleccion de la via de acceso
depende del estado nutricional y clinico, asi como de la
duracion prevista de la nutricion

Debemos mantener la alimentacion oral en aquellos nifios con
una deglucién segura con escaso riesgo de aspiraciones. La
posicion adecuada y la utilizacion de alimentos semisélidos o
triturados pueden facilitar la deglucion.

La nutricion enteral debe considerarse en nifios con
alteraciones de la deglucion severas e incapacidad para la
ingesta oral, y en aquellos casos en los que no se esté
consiguiendo un aporte de calorias y de nutrientes suficiente
por via oral para lograr un crecimiento, ganancia de peso e
hidratacion adecuados. Las sondas nasogastricas o
nasoyeyunales seran las elegidas para periodos cortos de
tiempo (<6 semanas), mientras que la gastrostomia se
reservara cuando se prevé que la nutricion enteral sera
prolongada.

En cuanto a la Intervencién en caso de Obesidad, la medicion
del pliegue cutaneo es una prueba simple y rapida que evalua
directamente la grasa corporal. Requiere entrenamiento y la

Guia para una correcta alimentacion en personas con paralisis cerebral o trastornos neuroldgicos

62




4. RECOMENDACIONES Y ORIENTACION

utilizacién de calibradores especificos.

La relacién cintura-cadera es un indice antropométrico
especifico para medir los niveles de grasa abdominal,
relaciona el perimetro de la cintura en centimetros con el de la
caderay puede ser muy Util en adultos con paralisis cerebral ya
qgue dependiendo del resultado permite estimar si hay riesgo
cardiovascular. La OMS establece unos niveles normales de
0,8 en mujeres y 1 en hombres, valores superiores indicarian
obesidad abdominovisceral, lo cual se asocia a un riesgo
cardiovascular aumentado. La intervencién dietética
temprana y el fomento de la actividad fisica es fundamental
para controlar la obesidad en las personas afectadas.

4.1.3.2.Recomendaciones odontoldgicas:

Hipoplasia de esmalte: suele afectar a dientes temporales, y
en estos casos no es preciso realizar ningun tratamiento. Si
afecta a dientes definitivos y es de grado leve se deben evitar
alimentos azucarados y se pueden pulir los dientes
minimamente realizando una técnica de microabrasion dental
que consiste en eliminar de forma superficial las capas de
esmalte defectuoso. Si el grado de hipoplasia es mayor se
debe restaurar el diente con un material del mismo color que
el diente o colocando una corona.

Caries dental: antes de empezar cualquier tratamiento hay
gue conocer los antecedentes médicos, severidad de la
disfuncion motora, asi como los farmacos que esta tomando.
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Hay que realizar prevencion de la caries dental y de sus
complicaciones mediante higiene. Se debe realizar una
adecuada higiene oral domiciliaria y supervisién bucodental
regular por parte de un profesional, ya que muchas veces los
tratamientos odontolégicos son los ultimos en atenderse
debido a que existen otros problemas a los que se da
prioridad. Deben tenerse en cuenta las limitaciones de cada
paciente (habilidad manual)y adaptar si es preciso el cepillo de
forma individualizada (ensanchando la zona de asimiento del
cepillo). Se recomienda un cepillado de al menos 2 veces al dia
y de al menos tres minutos de duracion. En las personas que
no toleran los cepillos o con movimientos incontrolados se
pueden utilizar dedales de silicona que poseen una parte
activa muy pequefia y con cerdas muy suaves, aunque tienen
menor capacidad de arrastre de la placa bacteriana que los
cepillos dentales. En las personas muy poco o nada
colaboradoras en las que no se puede realizar un cepillado
convencional se recomienda eliminar los restos alimenticios
con una gasa que previamente se impregna en un antiséptico
y que después de escurrirla se frota por todas las superficies
dentarias.

El consejo dietético dirigido a padres y cuidadores también es
prioritario para reducir la incidencia de caries (promover en la
medida de lo posible el consumo de alimentos no
cariogénicos, reduciendo el consumo de zumos y otros
alimentos azucarados).
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Maloclusién: el apiflamiento dentario puede favorecer el
acumulo de placa y dificultar el cepillado. Las anomalias
oclusales a veces pueden verse agravadas por el trastorno
neuromuscular por lo que estos pacientes deben ser
evaluados por un dentista ya que la discapacidad no
constituye una contraindicacion absoluta para el tratamiento
ortodoncico, y la correccion de la maloclusion puede mejorar
algunas limitaciones funcionales (respiracion, deglucion).

Traumatismos dentales: la complicacion mas frecuente es la
fractura de la corona dental que debe ser tratada antes de 24
horas. La fractura puede ser sencilla si no afecta a la pulpa o
complicada si existe afectacién pulpar en cuyo caso sera
necesario un tratamiento de los conductos o endodoncia si el
paciente es colaborativo o bien una extraccion dental en caso
contrario. La avulsion dentaria (expulsion completa del diente
fuera del alveolo) suele afectar a los incisivos superiores. En
caso de que se produzca, el diente avulsionado si esta sucio se
debe lavar con agua del grifo durante 10 segundos
sujetandolo por la corona y evitando tocar la raiz, y después
debe conservarse en medio humedo sumergiéndolo en agua,
leche desnatada o suero fisiolégico y acudir al dentista a la
mayor brevedad posible para poder restituirlo a su posicion
original.

Bruxismo: el tratamiento tiene como objetivo reducir el dolor
y conservar la integridad de la dentadura. El odontoélogo debe
recomendar la desensibilizacién con colutorios o dentifricos

Guia para una correcta alimentacion en personas con paralisis cerebral o trastornos neuroldgicos

65




4. RECOMENDACIONES Y ORIENTACION

con altas concentraciones de fldor y evitar la exposicién a
alimentos y bebidas de caracter acido. En ocasiones puede
estar recomendado realizar un ajuste oclusal, el uso de
relajantes musculares y la colocacion de férulas duras. El
logopeda lleva a cabo distintas técnicas basadas en la terapia
miofuncional (Cano et al. 2008).

Sialorrea: para el tratamiento de la incontinencia salival se
utilizan diferentes técnicas: fisioterapia y reeducacién motora
especialmente de la motricidad de los labios, baberos
protectores, tratamientos desecantes con farmacos
anticolinérgicos (derivados atropinicos, bromuro de
propantelina, glicopirrolato, escopolamina), logopedia
(vendaje neuromuscular) y en casos severos inyecciones
intraglandulares de toxina botulinica e incluso cirugia de
glandulas salivares.

Erosion dental por reflujo gastroesofagico: se debe evitar la
ingesta de alimentos y bebidas de caracter acido y de bebidas
carbonatadas, asi como de citricos que favorecen la reduccion
del ph bucal por debajo de 5,5. Se recomienda la aplicacién de
flior tépico sobre los dientes para favorecer la
remineralizacion del esmalte. Cuando la erosion dental es
severa puede ser preciso un tratamiento restaurador.

Hiperplasia Gingival: se recomienda que las personas que
experimenten sintomas relacionados con la hiperplasia
gingival se supervisen de cerca y se les aconseje que se
adhieran a un programa preventivo de control de placa
bacteriana e higiene bucal.
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4.1.3.3. Recomendaciones cuando existe reflujo
gastroesofagicoyvoémitos:

Si la disfagia orofaringea es leve o moderada vamos a
introducir cambios dietéticos destinados a disminuir el
volumen e incrementos en la viscosidad del bolo alimentario.
En los pacientes con disfagia severa en los que por
videofluoroscopia se demuestre que no es posible la via oral
sera necesario valorar la colocacion de una gastrostomia,
primando la salud y seguridad del paciente. También existen
unos aparatos Smood Food, que permiten una experiencia
sensorial a personas con gastrostomia sin riesgo de
aspiraciones.

Se debe evitar la ingesta de alimentos y bebidas de caracter
acido y bebidas carbonatadas. El Baclofeno es una agonista
del receptor GABAB que ha demostrado disminuir la
frecuencia de los vémitos, y también es muy util como
relajante muscular.

4.1.3.4. Recomendaciones cuando existe estrefiimiento
crénico:

Para corregir el estreflimiento se debe realizar una
intervencidn dietética incrementando el consumo de fibra.
Para desimpactar las heces retenidas se pueden utilizar
enemas o laxantes por via oral (lactulosa). Hay que tener
precauciones con ciertos laxantes: los aceites minerales tipo
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parafina pueden provocar neumonia lipoidica por aspiraciény
el polietilenglicol debe utilizarse siempre que haya buena
protecciéon de la via aérea ya que al ser hiperténico su
aspiracion al pulmén puede ser fatal.

El mejor modo de abordar el estrefiimiento crénico es adoptar
un estilo y habitos de vida encaminados a prevenirlo:
alimentos ricos en fibra, liquidos abundantes, cambios de
postura, bipedestar 1 6 2 veces al dia, sentarse en el WC unos
minutos después de las comidas, masajes abdominales vy
lumbares que pueden convertirse en rutina en el momento
del cambio de pafal o cambio de postura, y recientemente se
ha visto como muy efectivo y satisfactorio para el usuario la
irrigacion transanal. Hay que pensar que la intervencion
medicamentosa debe ser puntual, para casos agudos de
estrefiimientoy no resuelve el estrefiimiento crénico.

La actividad fisica es un factor fundamental: ejercicios en
piscina, monta de caballo, andador dinamico, etc.

También tener en cuenta, en la medida de lo posible que
masticar y triturar los alimentos en boca y estomago estimula
el movimiento intestinal porlo que siempre que sea posible no
trituraremos la comida.

4.1.4. Recomendacionesde Relaciéon

Algunas pautas para tener en cuenta en el momento de la
comida son comer en ambiente distendido, evitando ruidos
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fuertes o golpes con los instrumentos de alimentacion. Evitar
la conversacion o risas cuando el alimento esté en la boca.
Presentar los utiles de alimentacion al alcance de la persona
controlando y respetando el espacio que necesita para su
movilidad y manejo. Si se cambia de lugar para comer, facilitar
la adaptacion y relajacion ante nuevos ruidos, colores, olores,
etc. Mantener contacto fisico con la persona que
alimentamos, ya que le proporciona bienestar y seguridad
dandole la opcion siempre que sea posible a hacer sus propias
elecciones.

Recoger informacion sobre los alimentos preferidos, sabores,
texturas y temperaturas y los que no son de su agrado.
Comprobarsialolargo desuvida ha sufrido atragantamientos
o neumonias asociadas almomento de la alimentacion puesto
qgue puede asociarse aun momento de tensiény ansiedad que
altere sucomportamiento.

Explicar previamente lo que se va a hacer de manera que lo
entienda, servira para relajar y facilitar el proceso como un
acto comunicativo, social y estimulante (no es necesario
limpiar la barbilla después de cada ingesta ya que puede
resultar muy molesto).

Se debe prever el grado de ayuda o supervision necesario,
permitiendo la alimentacion auténoma siempre que se pueda,
ya que llevar el alimento a la boca supone un estimulo parala
deglucion. La persona que alimenta debe estar comoda vy
relajada durante todo el proceso, se intentara que siempre sea
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la misma o al menos que se respeten unas pautas para que
todas se adapten a la persona que alimenta. La entrega del
alimento se producira de abajo a arriba para no generar
patrones de extension de cabeza en la persona que esta
comiendo. El tiempo de ingesta no debe ser prolongado.
Realizar la alimentacion sin prisa y con paciencia. Se debe
tener en cuenta la capacidad de concentracién, el nivel
cognitivo y la fatiga ante la demanda de atencién y la
realizacién de acciones. Durante las comidas se debe procurar
que elambiente seatranquiloylaluzseatenuey natural.

Es importante recordar que, bajo ningln concepto, se debe
obligar o forzar a comer. Lainteraccién conlos alimentos, para
un nifio o nifia que sufre un crecimiento vacilante, debe ser
positiva, satisfactoria, agradable. Igualmente ocurre con los
adultos (Farrowy Blissett, 2006; Satter, 1990; Satter, 2012).

4.1.5. RecomendacionesSensoriales

Ante hiper o hiposensibilidad se realizard una
desensibilizacion oral, de manera progresiva. Tendremos en
cuenta que el aumento de volumen del bolo produce
incremento sensorial y que los volumenes muy reducidos
pueden ser dificiles de deglutir.

Los alimentos acidos y los frios estimulan sensorialmente la
deglucion. En estos casos es necesario consultar con los
especialistas para proceder a una desensibilizacion oral. Esta
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tendra que ser programada y siempre mostrando el estimulo
desde fuera hacia dentro, es decir desde las extremidades a la
zonadelaboca.

4.2. Preguntas clave que ayuden en la toma de decisiones
relacionadas conlaalimentacién.

o ¢Cuantodebedurarel procesodealimentacion? 30 min

« ¢Cual debe ser el peso ideal de la persona que
alimentamos?

« ¢Cbébmo evitarlas comidas estresantes?

e ¢Como puedo prevenir las vias falsas observando la
calidad delavoz?

* ¢(CoOmo puedo detectar problemas sensoriales o
motores? Problemas sensoriales orales: Detectar si se
llevan objetos o los dedos a la boca, pero no aceptan
estimulacién o manejo oral de los demas. Suelen
rechazar cepillo dental.

* ¢Sedebedarcomidaalas personas que se alimentan por
sonda? Se pueden dar con cuchara cantidades pequefias
de agua o agua con sabor que no comprometen la
seguridad. Algunas gotas de jugo de limén o agua helada
con cuchara pueden estimular la deglucién y dar placer
sinriesgo de aspiracion.
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+ ¢Se deben lavar los dientes las personas que utilizan
sonda? El cuidado bucal regular y completo es vital para
todaslas personas.

« (Como sabemos cual es la textura adecuada y segura
paralapersonaque alimentamos?

La edad influye en la eficiencia y seguridad al comery beber. El
nivel de asistencia requerido puede cambiar a lo largo de la
vida. Si con el paso del tiempo se requiere mas tiempo y
esfuerzo para comer y beber y se producen signos de
aspiracion o ahogamiento con frecuencia conviene valorar
algunos cambios enlaalimentacion.
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5. DESARROLLO DE LA GUIA

Esta guia es un documento en el que se plantean preguntas
especificas sobre la alimentacion en personas con paralisis
cerebral y trastornos neurolégicos y se responde con las
mejores evidencias cientificas disponibles junto con
recomendaciones para ser utilizadas en la toma de decisiones
clinicas.

La iniciativa surge de la Federacion ASPACE Castellano
leonesa, que elabora la guia junto con diferentes
profesionales. El documento cuenta con un disefio
metodolégico detallado cuya calidad ha sido valorada
posteriormente aplicando el sistema de evaluacion Grading of
Recommendations Assessment, Development and Evaluation
(GRADE) en busca de un rigor cientifico y de claridad para
analizar la calidad metodolégica, puesto que el objetivo de la
guiaeslaaplicabilidad en la practica clinica.

Resulta dificil encontrar evidencias cientificas en cuanto a la
alimentacion de estas personas, muchos de los estudios
clinicos tienen problemas metodoldgicos que dificultan la
transferencia de sus resultados a la practica. En el caso de la
alimentacién se complica al basarse en un enfoque
interdisciplinario, donde participan diferentes profesionales.
Ademas, estan surgiendo nuevas técnicas terapéuticas y
diagnosticas que necesitan ser acreditadas para poder
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incluirse en la practica cotidiana. En los Ultimos afios son
muchos los profesionales que aportan conocimiento para
aplicar tratamientos de calidad que sean capaces de dar
solucién a todas las limitaciones relacionadas con la
alimentacion que ocasionan las alteraciones neuroldgicas.

Mejorar la calidad en la practica clinica requiere
necesariamente poner a disposicion de los profesionales las
herramientas adecuadas que faciliten el desempefio de sus
funciones, esta guia se plantea facilitar la eleccion y
priorizacién de recomendaciones tanto a los profesionales
implicados como a los centros de atencién con el objeto de
convertirse en un instrumento Util para abordar el proceso de
alimentacién en personas con paralisis cerebral o con
trastornos neurologicos.

5.1. Antecedentesy método de trabajo

Hasta la fecha, los profesionales no disponen de ningun
documento de referencia de amplio consenso sobre la
alimentacién en personas con paralisis cerebral o con
trastornos neurolégicos que permita unificar actuaciones. La
presente guia ofrece una propuesta integral, analizando
aspectos relacionados con la evaluacion y la atencion,
contemplando el abordaje de complicaciones y situaciones
especialesrelacionadas con este tema.

5.2.Metodologia

Constitucion del equipo de trabajo
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Para el desarrollo de la guia se cuenta con un Equipo de
profesionales que proponen y delimitan el alcance y los
objetivos de la guia, formulan las preguntas clinicas de interés
trasidentificar las necesidades, realizan labusqueda, sintesisy
valoracién de la evidencia y formulan las recomendaciones
priorizando las acciones concretas. La coordinacién y la
redaccion final del documento se llevan a cabo por la
Federacién ASPACE Castellanoy Leonesa.

Se solicito a todos los participantes que han colaborado en la
realizacion de la guia el documento de declaracion de conflicto
de intereses. Se evaluaron para saber si sus intereses podrian
influir en alguna de las recomendaciones. Se concluy6 que las
declaraciones recibidas no invalidaban la participacion de
ninguno de los participantes en las distintas fases de
elaboracién dela guia (Anexoll).

Busqueda y seleccion de la evidencia cientifica

La busqueda se realiz6 en junio de 2017 y se actualiz6 en julio
de 2018 fijando como criterio cinco afios anteriores. Se
consultaron las bases de datos Medline, Web of Sciences,
Dialnet, Scopus. Se incluyen estudios en espafiol e inglés. Las
palabras claves empleadas fueron en espafiol: paralisis
cerebral, alimentacién, deglucion y en inglés: cerebral palsy,
feeding, swallowing. Los criterios de inclusién y exclusién se
aplican siguiendo los estandares PRISMA, (Institute of
Medicine of the National Academies, 2011). Esta busqueda se
complementa con literatura aportada por el equipo de
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expertos.

Para la revisién se aplica el modelo GRADE que muestra la
calidad de la evidencia para el resultado y la magnitud del
efecto, de manera que clasifica la calidad de la evidencia
cientifica en cuatro niveles, calidad alta (el estimador del
efecto disponible se encuentra muy proximo al efecto real),
moderada (el efecto esta cercano al efecto real pero nuevos
estudios podrian modificar el resultado observado), baja (el
efecto puede ser sustancialmente diferente al efecto real y es
probable que nuevos estudios modifiquen el calculo del
efecto) y muy baja (el efecto estimado es muy probable que
sea sustancialmente diferente del efecto real. El calculo es
dudoso). Por lo tanto, para la formulacién de las
recomendaciones se empled la metodologia GRADE consi-
derando: la calidad global de la evidencia, el balance entre
beneficios y riesgos, una estimacién sobre intereses y
preferencias de las personas con paralisis cerebral y una
valoracion del uso derecursosy costes.

El analisis de la evidencia disponible se resume en forma de
documentos de trabajo para cada tema. En estos documentos
se incluyen: las estrategias de busqueda, las referencias
utilizadas y la valoracion de la importancia de los apartados.
Estos documentos se discuten y modifican segun los criterios
determinados por el equipo.

Serealizd un grupo de discusién con las personas interesadas,
seles paso el cuestionario de evaluacion de la guia a diferentes
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profesionales para que valoraran el alcance y objetivos, la
participacion de los implicados, el rigor de la elaboracion, la
claridad de la presentacion, la aplicabilidad y la evaluacion
globaly se redacté de nuevo teniendo en cuenta las diferentes
aportaciones con el objeto de conseguir recomendaciones
mas sencillasy organizadas.

En la guia se han incluido algunas recomendaciones con-
sideradas débiles cuando, a pesar de no disponerse de prue-
bas cientificas concluyentes, el equipo considerd que se debia
hacer una recomendacién basada en la experiencia clinica y
consenso, ya que existia algun aspecto practico importante
sobre el que se queria hacer énfasis y para el cual no habia
evidencia cientifica.

La redaccion de un primer borrador se finalizé el 30 de
septiembre de 2018 y una vez aprobado se llevo a cabo una
revision externa independiente. Con el objeto de matizar y
enriquecer la guia, asi como asegurar la exactitud de sus
recomendaciones, aumentando de esta forma la validez
externay facilitando que el producto final sea mas acorde con
elentorno al quevadirigido.

La revisidn externa la realizé un equipo multidisciplinar, se
hizo un contacto inicial en el que se les informaba de la
propuesta y métodos de trabajo, se les invitaba a participar y
se les solicitaba la declaracién de conflicto de interés. A los
revisores se les pidi6 que evaluaran la guia completa, y
respondieran un cuestionario estandarizado con los criterios
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de calidad, y su conformidad con las diferentes partes de la
misma. Una vez recibidos los comentarios de todos los
revisores se ordenaron y se evaluaron por los miembros del
grupo coordinador para su valoracidon e incorporacién
definitiva en su caso.

También se han disefiado distintas estrategias para el
mantenimiento y actualizacién del contenido y las
recomendaciones incluidos en la guia. Se establecera un
equipo de actualizacion formado por los componentes que
han elaborado la guia, estos se reuniran una vez al afio
durante dos afios después de la publicacion de la guia. Entre
sus funciones se encuentran: valorar las posibles
actualizaciones de la bibliografia sobre el tema y recoger la
aplicacion de la guia en las entidades con el objeto de
incorporar nuevas preguntas en el momento que se actualice.

Implementacion de la guia

Se disefia un proceso planificado y evaluado para difundir y
dar a conocer la guia y para que se apliquen las
recomendaciones.

Para facilitar el proceso de implementacion se establecen
recomendaciones precisas y sin ambiguedad, se consideran
diferentes opciones para el manejo de la alimentacion
correctay las recomendaciones son facilmente identificables.
Ademas, se ha definido con precision el alcance y los objetivos,
y se han incluido en el grupo de trabajo y revisores,
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profesionalesy usuarios que representan todos los intereses.

Algunas estrategias de implementacién que se proponen son
realizar actividades de formacion presenciales o a distancia
que incluyan la discusién con los profesionales e interesados
sobrelasrecomendaciones de la guia.

Con el objeto de promover el conocimiento de la guia y
estimular el interés e implicacion, ésta sera difundida a todas
las entidades de personas con paralisis cerebral y trastornos
neurologicos y a los servicios de salud que pueda interesar.
También se realizara una presentacién con las distintas
sociedades cientificas, organizaciones socialesy profesionales
implicadas, especialmente con aquellas que colaboraron en
su elaboracion.

Como lineas futuras de investigacion ante la escasa evidencia
que sustenta las recomendaciones se presentan propuestas
de investigacion sobre este tema, puesto que nuevos estudios
con mayor calidad de la evidencia mejorarian la guia.

Se espera que esta guia sirva de reflexion y ayuda en las
decisiones que puedan surgir relacionadas con la
alimentacion de las personas con paralisis cerebral o
trastornos neuroldgicos, que sin duda en algunas ocasiones
seran de mayor complejidad que las planteadas enla guiay no
podran sustituir el juicio clinico
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6. ENTIDADES DE PARALISIS CEREBRAL
EN CASTILLA Y LEON

Federacion ASPACE

Castellano Leonesa

DIRECCION: C/ Macizo de Gredos 45
POBLACION: Valladolid

TELEFONO: 983 246 798

PASDACE

PARALISIS CEREBRAL

Castillz \ Ledn

CODIGO POSTAL: 47008
PROVINCIA: Valladolid
MOVIL: 657 346 873

FAX: APARTADO DE CORREOS:

E-MAIL: federaspacecyl@gmail.com WEB: www.federacionaspacecyl.org

PASPACE

PARALISIS CEREBRAL

ASPACE Avila

Avila

DIRECCION: C/ Casimiro Hernandez, 7 CODIGO POSTAL: 05002
PROVINCIA: Avila
TELEFONO: 920 256 394 MOVIL: 696 017 199

FAX: APARTADO DE CORREOS:

POBLACION: Avila

E-MAIL: gerencia@aspaceavila.org WEB: www.aspaceavila.org

AMBITO DE ACTUACION: Local y Provincial REGIMEN: Privado
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APACE Burgos

DIRECCION: Avda. de la Independencia, 5
POBLACION: Burgos

TELEFONO: 920 256 394

FAX: 947 462 011

E-MAIL: administracion@apaceburgos.com

AMBITO DE ACTUACION: Local y Provincial

6. ENTIDADES DE PARALISIS CEREBRAL EN CASTILLA Y LEON

MIEMBRO DE_

& APACE | . #ASDACE

Asaciacin de arliss Cerebral de Brgos

Castilla y Ledn

CODIGO POSTAL: 09003
PROVINCIA: Burgos

MOVIL:

APARTADO DE CORREOS:

WEB: www.apaceburgos.com

REGIMEN: Privado

ASPACE Ledn

DIRECCION: Ctra. Carbajal s/n.

Pabellén San José, Complejo San Cayetano.

POBLACION: Leén

TELEFONO: 987 875 194

FAX: 987 876 390

E-MAIL: aspaceleon@aspaceleon.com

AMBITO DE ACTUACION: Local y Provincial

@ASPAcE =

CODIGO POSTAL: 24080

PROVINCIA: Ledn

MOVIL:

APARTADO DE CORREOS: 4084
WEB: www.aspaceleon.org

REGIMEN: Privado

ASPACE Palencia

DIRECCION: Avda. Simén Nieto, 14
POBLACION: Palencia

TELEFONO: 979 752 512

FAX: 979 752 512

E-MAIL: aspacepalencia@hotmail.com

AMBITO DE ACTUACION: Local y Provincial

PASPACE

PARALISIS CEREBRAL
Palencia

CODIGO POSTAL: 34005
PROVINCIA: Palencia
MOVIL: 660 482 969
APARTADO DE CORREOS: 71
WEB:

REGIMEN: Privado
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ASPACE Salamanca

DIRECCION: Camino Alto Villamayor a los Villares s/n

POBLACION: Villamayor de Armufia
TELEFONO: 923 289 585
FAX: 923 289 559

E-MAIL: administracion@aspacesalamanca.org

AMBITO DE ACTUACION: Local y Provincial

MIEMBRO DE_

PASPACE

PARALISIS CEREBRAL

Castilla \ Ledn

B Aseace

ALAMAN

CODIGO POSTAL: 37185

PROVINCIA: Salamanca

MOVIL:

APARTADO DE CORREOS:

WEB: www.aspacesalamanca.org

REGIMEN: Privado

ASPACE Segovia

DIRECCION: Plaza Echegaray, 1
POBLACION: Segovia

TELEFONO: 921 049 529

FAX:

E-MAIL: aspacesegovia@hotmail.com

AMBITO DE ACTUACION: Local y Provincial

PASDACE

PARALISIS CEREBRAL
Segovia
CODIGO POSTAL: 40002

PROVINCIA: Segovia

MOVIL: 618 553 435
APARTADO DE CORREOS:

WEB: www.aspacesegovia.com

REGIMEN: Privado

ASPACE Soria

DIRECCION: C/ Enrique Pascual Oliva, 4 bajo

POBLACION: Soria

TELEFONO: 975 232 375
FAX:

E-MAIL: aspace@aspacesoria.org

AMBITO DE ACTUACION: Local y Provincial

MIEMBRO DE_

PASPACE

PARALISIS cEmEBAAL

&

0
USORIA | i
CODIGO POSTAL: 42004
PROVINCIA: Soria

MOVIL: 618 516 168

APARTADO DE CORREOS:

WEB: WWWw.aspacesoria.org

REGIMEN: Privado
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ASPACE Valladolid

DIRECCION: Paseo Jardin Botanico s/n
POBLACION: Valladolid

TELEFONO: 983 354 025

FAX:

E-MAIL: correo@aspacevalladolid.org

AMBITO DE ACTUACION: Local y Provincial

MIEMBRO DE_

PASDACE

caghlagiesn
CODIGO POSTAL: 47009

PROVINCIA: Valladolid

MOVIL:

APARTADO DE CORREOS:

WEB: www.aspacevalladolid.org

REGIMEN: Privado

SANAGUA-ASPACE Zamora

DIRECCION: C/ Ronda de la feria, 13

POBLACION: Zamora

TELEFONO: 980 671 444

FAX: 980 671 444

E-MAIL: info@aspacezamora.org

AMBITO DE ACTUACION: Local y Provincial

MIEMBRO DE_

S
(V1 | “2ASPACE
—SAVEA_. Castilla \ Lebn

CODIGO POSTAL: 49005
PROVINCIA: Zamora

MOVIL:

APARTADO DE CORREOS:

WEB: Www.aspacezamora.org

REGIMEN: Privado
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8. ANEXOS

ANEXO I. Pruebas para la evaluacion

8. ANEXOS

Estadio

Descripcion

Valoracion del
trastorno de
deglucion

Funcion normaly asintomatico

Normal

Funcién normal pero con episodios o sintomas
habituales de disfagia

Trastorno Leve

Funcién anormal compensada manifestada por
modificaciones dietarias o prolongacion del tiempo de
alimentacion (sin pérdida de peso 0 aspiracion)

Trastorno Leve

Funcién anormal con severa descompensaciony pérdida
de peso de mds de 10% del peso corporal, 0 Severa
aspiracién con complicacion broncopulmonar, la
alimentacién deberfa ser por otra via (no oral) por
recomendacion de especialista

Trastorno Moderado

Funcion anormal con severa descompensaciony pérdida
de peso de mds de 10% del peso corporal, o severa
aspiracién con complicacion broncopulmonar, |a
alimentacién deberfa ser por otra via (no oral) por
recomendacion de especialista

Trastorno Severo

Viade alimentacién no oral

Trastorno Profundo
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1. Formulario de Evaluaciéon Motora Oral (Schedule for
Oral Motor Assessment o SOMA)

Categoria Puré Si | NO
Reaccionar QOrientacion de la cabeza a la cuchara / tetina.

Secuencia Secuendia ritmica suave.

Labio Ellabio inferior se mueve hacia adentro alrededor de la cuchara.
Labio Labio superior quita la comida de la cuchara.

Labio El labio inferior / superior ayuda en la limpieza.

Labio Labio inferior activo durante la succion / masticar / masticar.
Lengua Consistente / considerable saliente.

Lengua Protuberancia mds alld de los incisivos.

Mandibula Apertura de la mandibula graduada.

Puntaje de corte

de 36 mds

Categoria Semisélidos Si | NO
Babear Babeo consistente / considerable.

Secuencia Secuendia ritmica suave.

Iniciacién Numerosos intentos de secuenciar.

Labio Labios cerrados durante la deglucién.

Mandibula Apertura de la mandibula graduada.

Mandibula Estabilizacién de la mandfbula interna.

Mandibula Estabilizacién de la mandibula externa requerida 100%.
Mandibula Movimientos de la mandibula asociados.

Puntaje de corte

de 46 mds
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Categoria Solidos SI | NO
Pérdida de comida | Menos del 25% de los alimentos perdidos.

Babear Babeo consistente / considerable.

Secuendia Secuendia iniciada dentro de 2 segundos.

Labio Ellabio inferior se mueve hacia adentro alrededor de la cuchara.
Labio Labio superior quita la comida de la cuchara

Labio Labio inferior detrds de los dientes superiores / succion.

Labio Labio inferior activo durante la succién / masticacion.

Lengua Protrusion transitoria mfnima de la lengua.

Mandfbula Apertura de la mandibula graduada.

Puntaje de corte

de 46 més

Categoria Galleta si | NO
Pérdida de comida | Menos del 25% de los alimentos perdidos.

Babear Babeo consistente / considerable.

Iniciacién Secuendia iniciada dentro de 2 segundos.

Labio Ellabio inferior se mueve hacia adentro alrededor de la cuchara.
Labio Labio superior quita la comida de la cuchara

Labio Labio inferior detrds de los dientes superiores / succion.
Lengua Protrusion transitoria / minima de la lengua.

Lengua Protuberancia de la lengua consistente / considerable.

Lengua Protuberancia més alld de los incisivos.

Lengua Protuberancia mas alld de los labios.

Mandibula Estabilizacion de la mandibula interna.

Mandibula Estabilizacién variable (no completamente establecida).
Mandibula Estabilizacion externa.
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Categoria Galleta (continuacién) Si | NO
Mandibula Movimientos verticales.

Mandibula Amplias excursiones verticales.

Mandibula Pequefias excursiones verticales.

Mandibula Movimientos de cabeza asociados a morder.
Mandibula Usa los dedos para transferir comida.

Tragar Arcada.

Mordida Mordida sostenida controlada.

Mordida Apertura de la mandibula graduada.

Mordida Solo boca de galleta.

Puntaje de corte

de 46 mds

Categoria Liquido de botella si | NO
Reaccionar Apertura de boca anticipatoria.

Reaccionar No entra liquido en la boca.

Aceptar Acepta liquido dentro de 2 segundos.

Labio Contacto firme alrededor del pezon / labio del pezon.
Labio Cierre de labios intermitente / incompleto.

Labio Cierre de labios intermitente / incompleto.

Labio Labios cerrados durante la deglucién.

Mandibula Pequefios movimientos verticales.

Secuendia Secuendia rftmica suave.

Puntaje de corte de

56 mds
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Categoria Taza / vaso

NO

Lengua Considerable saliente consistente.
Lengua Protuberancia de la lengua mas alla del labio inferior.
Lengua Empuje de la lengua.

Lengua Asimetria.

Mandibula Pequefios movimientos verticales.
Mandibula Amplios movimientos verticales.
Mandibula Apretar la mandibula.

Mandibula Alineacion de la mandibula.
Tragar Arcada.

Puntaje de corte

de50 més
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2. EAT-10: Una herramienta de deteccion de deglucion

Conteste cada pregunta escribiendo la cantidad de puntos en las
casillas. ¢;Hasta qué punto experimentas los siguientes problemas?

0=sin problema 1=pocos 2=con bastantes | 3=conmuchos | 4=problemas
problemas problema problemas graves
1. Mi problema de deglucion me ha hecho perder peso. 01 12]3]|4

2. Mi problema para tragar interfiere con mi capacidad de salir a comer.

3. Tragar liquidos requiere un esfuerzo extra.

4. Laingestién de sélidos requiere un esfuerzo extra.

5. Laingestion de pastillas requiere un esfuerzo extra.

6. Tragar es doloroso.

7. El placer de comer se ve afectado por mi problema para tragar.

8. Cuando trago la comida se pega a mi garganta.

9. Toso cuando como.

10. Tragar es estresante.

>3 puntos, existe problemas a la hora de tragar y <3 puntos, no existe problemas
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3. Dysphagia Outcome and severity scale (DOSS). Escala de
severidad y consecuencias de la disfagia (O'Neil, Purdy,
Falky Gallo, 1999; traducciéon Campos et al, 2015)

Nivel | Severidad Caracteristicas Tipo de nutricion
Nivel 1 Disfagia Incapaz de tolerar ninglin alimento por via Es necesaria una
severa oral deforma segura. nutricion no oral
Nivel2 Disfagia Asistencia maxima o uso de estrategias para Es necesaria una
moderada/ | una nutricién por via oral parcial (tolera al nutricion no oral
severa menos una consistencia de modo seguro

conun uso total de estrategias).

Nivel3 Disfagia Uso total de asistencia, supervision o | Nutricion total por via
moderada estrategias (dos o més consistencias | oral: dieta modificada
restringidasenla dieta).

Nivel4 | Disfagialeve/ | Supervision intermitente (una o dos | Nutricion total por via
moderada consistencias restringidas enla dieta). oral: dieta modificada

Nivel5 | Disfagialeve | Supervision distante (puede tener una | Nutricion total por via

consistenciarestringidaen la dieta). oral: dieta modificada
Nivel6 Deglucién | Sinlimitaciones funcionales / Nutricién total por via
funcional independencia modificada. oral: dieta normal

Nivel 7 Deglucién | Deglucion normal en todas las situaciones, | Nutricion total por via
normal dieta normal, no necesita estrategias ni oral: dieta normal
tiempoextra.
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4. Severidad de la disfagia segtin CAmpora

GRADO DE SEVERIDAD | DESCRIPCION

Normal Masticacion y deglucion seguras y eficientes con todas las
consistencias de los alimentos.

Leve Masticacion y deglucion eficientes con la mayorfa de los alimentos.
Ocasionalmente puede presentase alguna dificultad. Se requiere del
uso de técnicas especificas para lograr una deglucion satisfactoria.

Moderada Deglucién aceptable con dieta blanda, pero puede haber dificultad
conliquidosysolidos. Se requiere supervisiony tratamiento.

Modera Severa Ingesta oral no es exitosa. Se requiere supervision constante y
asistencia. Solo puede alimentarse con un terapeuta.

Severa La nutricion del cliente es por método alternativo. No ingiere
alimento por boca
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5. Escala funcional de la deglucion de Fujishima (FILS)

GRADO DE SEVERIDAD | NIVEL | DESCRIPCION

Severo (Alimentacion por 1 La deglucion es dificil o imposible. Existen signos de
aspiracion y no existe reflejo de deglucion. No es posible

Via Oral Imposible) ’ ' 5
realizar entrenamiento de la deglucion.

) Presencia de aspiracion, pero tiene la capacidad de
rehabilitarse desde el punto de vista de la deglucion de
maneraindirecta enun comienzo, no usando alimentos.

3 A pesar de que existen signos dinicos de aspiracion, se
puede realizar entrenamiento directo de la deglucion,
pudiendo alimentarse solo con pequefias cantidades de
comida. El resto del aporte es por via enteral.

Moderado (Alimentacion 4 La alimentacion es enteral, pero es capaz de recibir
aportes via oral durante el tratamiento fonoaudioldgico o
por gusto, en pequefias cantidades con cuidadores
entrenados.

por via Oral Alternativa)

5 Alimentacion via oral 1 a 2 veces al dia con alimentos
adaptados de acuerdo al tratamiento. Viia de alimentacion
enteral para el aguay el resto de las comidas

6 Puede alimentarse via oral 3 veces al dia con alimentos
acordes a los indicados en el tratamiento
fonoaudioldgico. El agua se aportavia enteral.

Leve (Alimentacién Oral 7 Come3 comidas por via oral. El agua se da con espesantey

Exclusiva) nose usaviaenteral.

8 Puede comer normalmente 3 veces al dia, salvo para
alimentos especificos que dificultan la deglucion. Puede
consumiragua.

9 No hay restricciones de dieta y todas las comidas son por
via oral con supervision.

10 | No hay restricciones de dieta. El cliente ingjere todo con
normalidad.
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6. Escala (Furkim y Silva, 1999)

CLASIFICACION DESCRIPCION

Normal 0 Sinalteracion de lafase faringea de la deglucién.

Leve 1 Dificultad en el transporte del bolo alimenticio son signos de
penetracién laringea.

Moderado 2 Dificultad en el transporte intraoral del bolo alimenticio, signos
sugerentes de penetracién laringea, riesgo de aspiracion y déficit
nutricional.

Severo 3 Signos sugerentes de penetracion y aspiracion laringea, neumonias de

repeticionysignos sugerentes de no confortabilidad al alimentarse.

7. Escala (Macedo Filho, et al. 2000)

CLASIFICACION DESCRIPCION

Normal 0 Sinalteracion.

Leve 1 Deteccion del transporte del bolo post deglucién menos de tres
intentos de limpiar la via respiratoria, sin regurgitacion nasal o
penetracion laringea.

Moderado 2 Moderado estasis de la saliva a nivel oral, gran estasis post deglucion,
mads de tres intentos de limpiar la via respiratoria, regurgitacion nasal
reduccion de la sensibilidad laringea con penetracion, sin aspiracion
laringotraqueal.

Severo 3 Gran estasis de la saliva a nivel oral, marcado trabajo para movilizar el
bolo o residuos post deglucion, regurgitacion nasal aspiracion
laringotraqueal.
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8. Escala funcional de la ingesta oral (FOIS)

Nivel 1 Sinnutricion oral

Nivel2 | Alimentacion por sonda, apenas ingesta de alimentos/liquidos oral

Nivel 3| Consumooral regular de ciertas consistencias

Nivel4 | Dietaoral completa, solo una consistencia

Nivel 5 | Dietaoral completa, diferentes consistencias, requiere preparacion especial

Nivel6 | Dietaoral completa, todaslas consistencias, perorestriccién para ciertos alimentos

Nivel 7| Dietaoral completa, sinrestricciones, dietanormal

9. Historia Dietética

¢Cuéntas veces come al dia habitualmente (incluyendo café con
leche/cortado)? [ Ivecesaldia

Porfavor, especifique elmomentoy el lugar:

[ Allevantarme [ Casa [ Trabajo [7 Bar / Restaurante
[ Desayuno [ Casa [ Trabajo [J Bar / Restaurante
[ Media mafiana [0 Casa [ Trabajo [ Bar / Restaurante
[ Comida [ Casa [ Trabajo [J Bar / Restaurante
[ Media tarde [ Casa [ Trabajo (7 Bar / Restaurante
[ Cena [ Casa [ Trabajo (7 Bar / Restaurante
[J Antes de dormir [ Casa [ Trabajo [ Bar / Restaurante
[ Media tarde [ (asa [ Trabajo [J Bar / Restaurante

¢Picaentre horas? [No [

Si pica, ¢qué suele tomar? |
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9. Historia Dietética (continuacién)

¢Cuantos minutos aproximadamente tarda en comer/cenar?

L1 Minutos

¢Tiende a comer compulsivamente en situaciones de estrés,
disgusto, depresién o ansiedad?

I No O st

¢Qué alimentos le gusta mas comer? Especifique sus preferencias

1] | 4| |
2 | | 5] |
3| | 6| |

¢Qué alimentos le gusta menos comer (aversiones)? Especificar

11 | 4| |
2 | 5] |
3| | 6l |

¢Tiene conocimiento de ser alérgico a algun medicamento?

Especificar
11 |4l |
2| | s |
3| | 6l |

¢Con qué frecuencia come en restaurantes o fuera de casa?

|:| Veces por semana
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10. The Karaduman Chewing Performance Sacale. (KCPS)
Escala de Rendimiento de la masticacion.

0 | Funcion Masticatoria « Elnifiopuede sostenerymorderla comidasglida

normal « El nifio puede transferir la comida sélida con movimientos
laterales de lengua al dreamolar.

 La comida se puede descomponer entre los dientes
premolares en trozos pequefios con el mavimiento de la lengua
lateralyrotacional

« Laformacion del bolo después de masticar se transfiere a la
orofaringe con elevacidn y retraccion de lenguay luego deglute

1| Elnifio mastica, pero « Elnifiopuede sostenerymorderla comidasglida

presenta algunas « El nifio puede transferir la comida sélida con movimientos
dificultades en la laterales de lengua al dreamolar.

transicion del alimento | ¢ Existe ineficacia en descomponer la comida entre los dientes
al bola premolares en trozos pequefios con el movimiento de lalengua

lateralyrotacional.

« Lacomidaquenose puede descomponer de manera eficiente
se transfiere a la orofaringe con elevacién y retraccion de
lenguay luego deglute

2 | Elnifio comienza a «  Elnifio puede sostenery morder la comidasélida
masticar, pero no «  El nifio puede transferir la comida sélida con movimientos
puede sostener la laterales delenguaal dreamolar.
comida en el 4rea « La comida no puede mantenerse en el drea molar debido al
molar problema en los movimientos laterales y rotaciones de la
lengua
- Lacomidanose puede descomponer en pedazos pequefios de
manera eficiente
+  Hay un problema sobre convertir el alimento en formacion de
bolo

+  Lacomidase transfiere a orofaringe con elevacién y retraccién
delalenguaoestiradafueradelaboca

3 | Elnifio muerde pero «  Elnifio puede sostenery morder la comida sélida

no puede masticar «  Elnifio no puede administrar los otros pasos necesarios para
masticar.
4 | Elnifio no puede «  Hayproblemasentodos los pasos de lamasticacién

morder ni masticar
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11. Sistema de clasificacion de las habilidades para comer y
beber (EDACD), (Sellers, et al. 2014)

Estadio | Descripcion

| Comey bebe con seguridad eficiencia

I Comey bebe con seguridad pero con algunas limitaciones enla eficiencia

If Come y bebe con algunas limitaciones en la seguridad; puede tener algunas
limitaciones enla eficiencia.

| Comey bebe con limitaciones significativas de seguridad.

Vv Es incapaz de comer y beber con seguridad, la alimentacion por sonda puede ser
considerada para proporcionar la nutricion.
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12. Feeding/Swallowing Impact Survey (FS-IS) Lefton-Grief et

al. 2014
En el pasado UN mes, como
resultado de los problemas de
alim’entacién/ degll.lcién, on |\ Casi A la Muy a .Casi Slempre
qué frecuencia tuvo nunca | mitad | menudo | siempre
problemas para llevar a cabo
sus actividades diarias?
1| Esdificil paramfhacer mi 1 2 3 4 5 6
trabajo, ir a la escuela, o
trabajaren la casa
2 | Esdificil para mf obtener 1 2 3 4 5 6
ayuda de otros porque
tienen miedo de
alimentar o cuidar de mi
hijo
3 | Es diffcil para mi dejar a 1 2 3 4 5 6
mi hijo porque tengo
miedo de que otras
personas le alimenten o
cuiden de mihijo
4 | Es diffcil para mi familia 1 2 3 4 5 6
hacer planes o ir a comer
fuera
5 | Estoy demasiado 1 2 3 4 5 6
cansado para hacer las
0sas que quiero o
necesito hacer.
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En el pasado UN mes, como
resultado de los problemas de
alimentacion / deglucion, con | Nunca
qué frecuencia ha tenido
problemas con preocupacién?

Casi Ala Muy a Casi

nunca | mitad | menudo | siempre Siempre

1 | Me preocupa la salud 1 2 3 4 5 6
general de mihijo

2 | Mepreocupa que mihijo 1 ) 3 4 5 6
no coma o beba
suficiente

3 | Me preocupa cémo 1 7 3 4 5 6
reaccionardn los demés
ante los problemas de
alimentacién / deglucion
delnifio.

4 | Me preocupa cdmo 1 7 3 4 5 6
respira mi hijo cuando le
alimento y si mi hijo se
ahogara.

5 | Me preocupaquemihijo 1 ) 3 4 g 6
nunca coma ni beba
como otros nifios.

6 | Me preocupa si estoy 1 ) 3 4 5 6
haciendo lo suficiente
para ayudar con los
problemas de
alimentacidn / deglucion
demihijo

7 | Me preocupa como los 1 ) 3 4 5 6
problemas de
alimentacion / deglucién
de mi hijo afectan a otros
enmifamilia.
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En el pasado UN mes, como
resultado de los problemas de
alimentacion / deglucién, con Casi Ala Muy a Casi .
q ule;l frecuenuF tletnes NUne | \inca | mitad | menudo | siempre | SeMPre
problemas para alimentar a
su hijo?

1| Es diffcil alimentar a mi 1 2 3 4 5 6
hijo porque le lleva
mucho tiempo para
tomar los liquidos y las
comidas"manera
correcta”.

o | Es diffcil alimentar a mi 1 2 3 4 5 6
hijo porque yo no sé
6mo preparar liquidosy
alimentos

3 | Es diffcil alimentar a mi 1 2 3 4 5 6
hijo porque otros le dan
liquidos o alimentos que
no estan permitidos

4 | Es diffcil alimentar a mi 1 2 3 4 5 6
hijo porgue yo no sé
cuénto durardn estos
problemas

5 | Es diffcil alimentar a mi 1 2 3 4 5 6
hijo porque la familia o
profesionales tienen
diferentes opiniones
sobre cémo cuidar de mi
hijo con problemas de
alimentacion /
deglucion.

g | Es diffcil alimentar a mi 1 2 3 4 5 6
hijo porque yo no
obtengo suficiente
informacion acerca de
cémo comer y beber
obtener mi nifio igual
que otrosnifios.
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13. The Doorling Impact Scale (Reid, Johnson y Reddihougn,
2010)

LA ESCALA DE IMPACTO DEL BABEO

Durante la semana pasada:

1 ¢Con qué frecuencia goteaba su hijo? Deningdn | Constantemente
modo
2 iEs grave el babeo? Permanecio Profuso
seco
3 {Cudntas veces al dia tuvo que cambiarle los baberos o la Unavezo 10 0 més
ropa debido al babeo? nada
4 ;Es ofensivo el olor de la saliva en su hijo? No es Muy ofensivo
ofensivo
5 ¢Cudnta irritacion en la piel ha tenido su hijo debido a la Ninguna Sarpullido
baba? severo
6. ;Con qué frecuencia? Poca Mucha
7 ¢Cémo se siente de avergonzado? Poco Mucho
8 ;Cudnto tiene que limpiar o limpiar la saliva de articulos De ningtin Todo el tiempo
domeésticos, como juguetes, muebles, ordenadores, etc.? modo
9 ;En qué medida la baba de su hijo afectd su vida? De ningtin Muy afectada
modo
10 ¢En qué medida el goteo de su hijo le afectd a usted y a De ningtin Muy afectada
lavida de su familia? modo
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14. TEST NORDICO OROFACIAL (NOT-S-screening)

La seccion anamnéstica se lleva a cabo como una entrevista
estructurada. La persona encargada de realizar el examen formula
las preguntas, explica y pregunta de nuevo en caso de necesidad,
interpretalarespuestayrellena el formulario.

La entrevista NOT-S contiene seis secciones - funcién sensorial,
respiracion, habitos, masticacion y accion de tragar, baba y
sequedadenlaboca (I-VI).

El examen NOT-S contiene seis secciones - rostro en descanso,
respiracién por la nariz, mimica, musculos de masticaciény funcién
delamandibula, motricidad oraly habla (1-6).

Pararealizar el examen debe utilizarse el manual conilustraciones.

Nombre:
Fechade nacimiento: Fecha de examen:

Posicion durante el examen sentado/a; acostado/a; Posicion de la
cabezaen posicion de sentado/a normal (vertical y recta); otra.

Contesta con ayuda de otra persona

NOT-S entrevista
| Funcion sensorial

A.:Cuandote cepillas los dientes te produce nduseas? ; Te ocurre casi
cadavez? |:|

Descripcién: Malestares manifiestos como nauseas, vomitos o
negarse a hacerlo (aumento de sensibilidad).

B. ¢Introduces tanta comida en la boca que te cuesta masticar?
¢Ocurretodoslos dias? |:|

Descripciéon: No nota cuando la boca estd llena (disminucién de
sensibilidad).
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Il Respiracién

A.;Usas alguin tipo de apoyo para la respiracion? [__]

Descripcién: CPAP, respirador, oxigeno u otros.

B. ¢Roncas mucho cuando duermes? ;Ocurre casi cadanoche?[ |

Descripciéon: Ronquidos o apnea. No se aplica en caso de asma o
alergia.

Il Habitos

A. ¢{Te muerdes las ufias o te chupas los dedos o alguin objeto todos
losdias? [ ]

Descripcién: Chuparse los dedos o un chupete no se evalla en caso
de menores de cinco afios.

B. ;Te chupas o muerdes los labios, la lengua o las mejillas cada dia? ]
C.:Muerdesconfuerzaoterechinanlosdientesdurante el dia? |:|
IV Masticaciényaccidon de tragar

A. No come con la boca (sonda nasogastrica, gastrostomia u otra
razon). Eliminalas cuestiones B-E. |:|

B. ¢Tienes dificultades para comer comidas con cierto tipo de
consistencia? ||

Descripcién: Excluye alergias y dietas especiales como vegetarianas,
veganaysin gluten, etc.

C.¢Tardas mas de 30 minutos en comer una comida principal? |:|
D.;Tragas trozos grandes de comida sin masticar? [
E.;Tosesamenudo durante las comidas? |:|

Descripcién: Ocurre casi en cada comida.
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V Baba

A. ¢Tienes saliva en las comisuras de los labios o en la barbilla casi
cadadia? |:|

Descripcion: Necesita secarse alrededor de la boca. No se aplica si
ocurre mientras duerme.

ViSequedad enlaboca
A. (Tienes que beber para poder comer, por ejemplo, unagalleta? ||

B. ;Tienes escozor en las membranas mucosas de la boca o en la
lengua? |:|

Descripcién: Frecuente escozor o sensacion de ardor por lo menos
una vez a la semana. No se aplica en caso de dolor de muelas o
ampollasenlaboca.

NOT-S examen

1Rostro endescanso

Mirar laimagen durante un minuto. Empezamos ahora.
Imagen 1 Observacion durante un minuto. Puntda A-D.
A.Asimetria [ ]

Descripcion: Tanto del esqueleto como de las partes blandas.
B. Posicién desviada de los labios |:|

Descripcién: Boca abierta u otro tipo de anomalia mas de 2/3 del
tiempo.

C.Posiciéndesviadadelalengua |:|

Descripcién: Boca abierta u otro tipo de anomalia mas de 2/3 del
tiempo.

D. Movimientos involuntarios |:|

Descripcién: Repetidos movimientos involuntarios en el rostro.
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2 Respiracién porlanariz

Imagen 2 A. Cierra la boca y aspira profundamente por la nariz cinco
veces (huele).[ ]

Criterio: Nologra aspirar por la nariz cinco veces seguidas.

Sino puede cerrarlaboca, el paciente o el examinador pueden juntar
los labios manualmente.

No se puntua si el paciente esta resfriado.
3 Mimica
Imagen 3 A. Cierrabienlos ojos. |:|

Criterio: No produce una activacién simétrica fuerte de los musculos
delrostro.

Imagen 4 B.Muestra los dientes. [ |

Criterio: Los labios y los musculos del rostro no son activados
simétricamente de forma que los dientes sean bienvisibles.

Imagen 5 C. Intentassilbar (soplar). [__]

Criterio: No puede poner morros y redondear los labios
simétricamente.

4 Funcion de los musculos de masticaciéony de la mandibula
Imagen 6 A. Muerde con fuerza con los dientes de detras. [ ]

Criterio: No se registra ninguna clara actividad simétrica cuando se
colocan los dedos en ambos lados de los musculos de la mandibula
(musculos maseteros en ambos lados).

Imagen 7 B. Abre labocatodo lo que puedas. [ ]

Criterio: No puede abrir la boca con una apertura equivalente al
ancho de los dedos indice y corazén de la mano izquierda del/de la
paciente. Si faltan los dientes incisivos, se mide con el ancho de tres
dedos (indice, corazény anular).
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5 Motricidad oral
Imagen 8 A. Sacalalenguatodo lo que puedas.[ |

Criterio: No puede llegar con la punta de la lengua afuera de la parte
roja deloslabios

Imagen 9 B. Pasa lalengua (lame) alrededor delaboca.[ |

Criterio: No puede pasar la punta de la lengua a lo largo de los labios
ynollegaalacomisuradeloslabios.

Imagen 10 C. Hincha las mejillasy mantenlas hinchadas por lo menos
tres segundos. |:|

Criterio: No puede hinchar las mejillas sin perder aire o sin producir
algun sonido.

Imagen 11 D. Abre bienlabocaydiah-ah-ah[a]! [ ]

Criterio: No se puede observar una elevacién clara de la béveda del
paladarydel paladar blando.

6 Habla
A.No habla. Eliminalastareas B-C. [__|
Imagen 12 B. Cuenta envozalta hasta 10. |:|

Criterio: El habla es poco clara con uno o varios sonidos impuros o un
sonido nasalanémalo.

Para menores de cinco afios se excluyen para el examen los sonidos
RyS.

Imagen 13 C. Di pataka, pataka, pataka. L]

Criterio: No se evalllaa menores de cinco afios.
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15. SWAL- QoL (Zaldibar-Barinaga et al., 2013): CONCEPTO DE
CALIDAD DEVIDA

Preguntas queincluye Sobrecarga
1. Me es muy dificil soportar mi problema de deglucion

2.Mi problema de deglucién supone una preocupacion
importante en mivida

Duraciondelaingesta
1.Tardo méas en comer que los demas
2.Tardo mucho tiempo en terminar una comida
Apetito
1.Lamayoriadelosdiasnomeimportasicomoono
2.Yanodisfruto comiendo
3.Yacasinuncatengo hambre
Frecuenciade sintomas
1.Tos
2. Atragantarse con alimentos sélidos
3. Atragantarse con alimentos liquidos
4.Saliva oflemas espesas
5.Me ahogo cuando como
6.Exceso desaliva o flemas
7.Tener que aclararla garganta
8.Babeo
9. Problemas al masticar
10.Restos de comidaenlagarganta
11.Restos de comidaenlaboca
12.So6lidosyliquidos que salen porlaboca
13.So6lidos y liquidos que salen por la nariz
14.Expulsar comida o liquido al toser
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Seleccién de alimentos
1.Me supone un problema pensar en qué puedo comer
2. Esdificil encontrar alimentos que me gusteny pueda comer
Comunicacién
1.Alosdemas les cuesta entenderme al hablar
2.Meresultadificil hablar con claridad
Miedos
1.Temo atragantarme al comer
2.Me preocupatener neumonia
3.Me asusta atragantarme al beber
4.Nuncasé cudndo voy a atragantarme
Salud mental
1. Mi problema de deglucién me deprime
2.Miproblemade deglucion meirrita
3. Me molesta tener que tomar tantas precauciones al comer o beber
4. Miproblema de deglucién me frustra
5. Estoy desanimado debido a mi problema de deglucién
Social
1.Nosalgo acomer fuera debido a mi problema de deglucién
2. Miproblema de deglucion dificulta mivida social

3. Mis actividades habituales han cambiado debido a mi
problema de degluciéon
4. No disfruto de las reuniones sociales debido a mi problema
dedeglucién
5. Mi papel con mi familia/amigos ha cambiado debido a mi
problema de deglucion

Fatiga
1.Messiento débil
2.Mesiento cansado
3.Mesiento agotado
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Sueiio
1.Tengo problemas para conciliar el suefio
2.Tengo problemas para mantener el suefio

ANEXO II. Informe de Declaracién de intereses

INFORME

Siguiendo las recomendaciones del manual metodologico para la
elaboracién de la Guia para una correcta alimentacién en
personas con paralisis cerebral o trastornos neurolégicos, se
solicité a todos los intervinientes que cumplimentasen el
documento de declaracién de conflicto de interés de los tres ultimos
afos segin modelo desarrollado por Guia Salud. Se pidi6 que
declarasen si, a su juicio, presentaban un conflicto en sus intereses
primarios que podrian estar influenciados de forma determinante
por otros intereses secundarios, como pudieran ser un beneficio
financiero, de prestigio o promocion tanto personal como pro-
fesional.

Se recibieron, clasificaron, tabularon, las declaraciones de todos los
participantes, y se evaluaron, para conocer, si sus intereses podian
influir en alguna de las recomendaciones establecidas en la guia. A
juicio de los coordinadores las notificaciones recibidas no
invalidaban la participacién en ninguna de las fases de elaboracion
deldocumento.

Se presentan agrupados los intereses declarados por el grupo coor-
dinador, elaboradoryrevisor de manera global.

Se han archivado con la documentacion de la guia y estan a
disposiciéndelosinteresados.
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El Grupo de trabajo de la Guia para una correcta alimentacién en
personas con paralisis cerebral o trastornos neurolégicos
formado por: Raquel Aceves Diez, Maria Yolanda Gonzalez Alonso y
Moénica Cano Rosas han declarado ausencia de conflicto de
intereses.

El Equipo de trabajo ha participado en investigaciones sobre
alimentacién en personas con paralisis cerebral y Maria Yolanda
Gonzalez Alonso ha recibido honorarios como ponente de las X
Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacién sobre Personas
con Discapacidad. INICO Universidad de Salamanca, en el afio 2018
con una Comunicacion oral “La alimentacién en personas con
paralisis cerebral en proceso de envejecimiento”y para la 312 EACD,
Reunién anual de la Academia Europea de Discapacidad Infantil en
Paris, en el afio 2019 se presenta “Clinical practice guide feeding in
people with neurological disorders.

Revision externa

Laura de Diego Pérez, Jimena Herrero Rios, Roberto Pérez Porras,
Ruth Prieto Bayén, Sara Gutiérrez Castro, Guiomar Martin Rodriguez,
han declarado la ausencia de conflicto de intereses. Alma Maria
Palas Ferrer ha realizado diferentes investigaciones sobre el temay
tiene un hijo con paralisis cerebral.
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paralisis cerebral
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neurologicos

Con la elaboracién de esta guia para una correcta alimentacion en
personas con paralisis cerebral o trastornos neurolégicos, la
Federacion ASPACE Cy L pretende resolver alguno de los problemas a
los que nos enfrentamos los padres, profesionales y familiares que se
ocupan de la alimentacion de las personas afectadas por paralisis
cerebral en algiin momento de su vida.

Los trastornos neurolégicos de nuestros hijos hacen necesario
conocer bien las necesidades de alimentacion de estas personas, asi
como las complicaciones a las que nos podemos enfrentar dia a dia en
cuanto asu alimentacion.

Esperamosy deseamos que esta guia sea un apoyo para cualquier tipo
de complicacién que os podais encontrar en vuestro camino en la
atencién de estas personas, siendo cada vez mas conscientes de la
importancia de una buena nutricion.

Federacién ASPACECy L
C/ Macizo de Gredos 45, bajo
47008 Valladolid

T 983246798 - M 657346873
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