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COMPENDIO DE PUBLICACIONES
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El nifio con paralisis cerebral va a ver condicionados maltiples aspectos de su
desarrollo con afectacion potencial de practicamente todos los aparatos y sistemas, que
desarrollara en mayor o menor medida en funcion de mdltiples factores. La nutricion,
entendida como un pilar basico sobre el que se va a sustentarse el crecimiento y desarrollo
de cualquier nifio, debera optimizarse con mayor motivo, para potenciar su calidad de

vida y la de su entorno.

Debemos entender la nutricion no solo como una fuente de potenciales
marcadores antropométricos, analiticos y de composicion corporal que nos van a permitir
monitorizar todas estas situaciones, evaluarlas, predecirlas y controlar su posterior
evolucién. Sino que también debemos considerar la propia nutricién como un fin en si

mismo que se dirija a mejorar la calidad de vida con paralisis cerebral y su familia.
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1.1 PARALISIS CEREBRAL

1.1.1 DEFINICION

El concepto paralisis cerebral (PC) se refiere a las secuelas motoras que con
frecuencia van acompafiadas de trastornos sensoriales, de la comunicacion, de conducta,
cognitivos y perceptivos, sin tener implicaciones etioldgicas o necesidad de estar
relacionadas con eventos adversos o antecedentes determinados (1). Dicho trastorno
afecta al movimiento y a la postura, lo que hace que se limite la actividad y dificulte la

realizacion de muchas actividades basicas.

Siempre ha existido mucha controversia sobre cual es la forma mas adecuada de
definirla, en el afio 2006 se propuso una definicion de PC que fue aceptada de forma

general:

La paralisis cerebral describe un grupo de trastornos permanentes del desarrollo
del movimiento y de la postura, que causan limitaciones en la actividad y que son
atribuidos a alteraciones no progresivas ocurridas en el desarrollo cerebral del feto o del
lactante. Los trastornos motores de la paralisis cerebral estdn a menudo acompafados por
alteraciones de la sensacion, percepcion, cognicién, comunicacion y conducta, por

epilepsia y por problemas musculoesqueléticos secundarios (2).

1.1.2 EPIDEMIOLOGIA

La PC es actualmente la causa mas frecuente de discapacidad motora en la
infancia. El estudio europeo Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (3), establecio la
prevalencia de PC en 2-3 casos por cada 1000 recién nacidos vivos. Este estudio
recomienda la edad minima para establecer el diagnéstico de PC en 3 afios y la edad

Optima en 5 afios.

Segln estudios recientes, cada afio surgen 10.000 nuevos casos de paralisis
cerebral en la Comunidad Europea, lo que ha impulsado nuevas lineas de investigacion,
principalmente acerca de la calidad de vida y de la participacion, coordinadas por el
Grupo SPARCLE (Estudio sobre la Participacion de los Nifios con Paralisis Cerebral que

viven en Europa) (4).
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1.1.3 CLASIFICACION EN FUNCION DE LA AFECTACION MOTORA

Existen maultiples clasificaciones aplicables a los pacientes con patologia
neuroldgica grave y especialmente en el caso de los pacientes con PC, aunque para el
presente estudio se ha empleado la que se centra en la afectacion motora para poder dividir

a los pacientes en subgrupos comparables entre si.

Para clasificar el grado de afectacién motora en los pacientes con PC se emplea el
Sistema de la Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa o Gross Motor Function
Clasification System (GMFCS) de Palisano (5), modificada de acuerdo a la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento (CIF) (6) de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), que divide a los pacientes en grupos en funcion de su grado de afectacion motora.
Esta clasificacion permite la clasificacion de la movilidad funcional o limitacion de la
actividad en nifios de 6 a 12 afios y los divide hasta en cinco niveles diferentes de

gravedad:

o NIVEL I: Caminan en casa, en el colegio y en la comunidad. Pueden subir y bajar
bordillos sin ayuda y subir escaleras sin sujetarse. Los nifios realizan habilidades
motoras gruesas como por ejemplo correr y saltar, pero la velocidad, el equilibrio y la
coordinacion estan reducidos.

o NIVEL II: Caminan en la mayoria de los entornos, pueden presentar dificultades al
andar largas distancias y con el equilibrio en terrenos irregulares e inclinados, en areas
llenas de gente o si cargan algun objeto.

o NIVEL IlI: Caminan usando ayudas manuales de asistencia a la movilidad en la
mayoria de los lugares interiores. Cuando se sientan necesitan apoyo lumbar para
conseguir un alineamiento pélvico correcto. Para ponerse de pie desde un asiento o
desde el suelo necesitan de la asistencia fisica de una persona o bien apoyarse en una
superficie firme.

o NIVEL IV: Usan métodos de movilidad que requieren ayuda fisica o propulsada en
la mayoria de los entornos. Necesitan asientos adaptados para el control del tronco y
la pelvis, y ayuda fisica para ser movilizados. En casa se mueven en el suelo (rodando,
reptando o gateando), caminan pequefias distancias con ayuda fisica o utilizan
métodos propulsados.

o NIVEL V: Los nifios son transportados en silla de ruedas en todos los lugares. Estan
limitados en su habilidad para el control anti gravitatorio de la postura del tronco, la

cabeza y el control de los movimientos de las piernas y los brazos.
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1.2 ASPECTOS NUTRICIONALES EN EL PACIENTE CON

PARALISIS CEREBRAL

En la edad pediétrica, una nutricion adecuada debe cubrir todas las necesidades
para obtener un crecimiento éptimo, evitando la malnutricién y la aparicion de
enfermedades carenciales, ademas de instaurar habitos saludables ayudando a prevenir la
aparicion de enfermedades de base nutricional (7). El estado nutricional de una persona
refleja si el aporte, absorcion y utilizacion de los nutrientes de los alimentos son
adecuados a las necesidades del organismo. Por todo esto, la evaluacion de la situacién
nutricional debe formar parte del examen rutinario del nifio, y adquiere una especial
importancia en aquellos con caracteristicas o patologias de base que asocien con mayor
frecuencia problemas en este aspecto, como son aquéllos con patologias neuroldgicas

entre las que destaca por su frecuencia la PC.

Es complicado establecer con exactitud las necesidades caloricas en los pacientes
pediatricos con PC moderada y grave (8). Esto se debe a mdltiples factores como una
mayor limitacion motora en general, una alta prevalencia de comorbilidades que
consumen mayor cantidad de calorias o nutrientes y, en la mayor parte de los casos, un
retraso del crecimiento con respecto a lo esperado para su sexo y edad, lo que dificulta el
empleo de las formulas habituales que permiten estimar las necesidades caldricas a partir
de mediciones antropométricas. Ademas de todo esto, los pacientes con PC con
frecuencia presentan una composicion corporal con menor presencia de masa magra y
grasa, asi como una menor actividad fisica de la que se esperaria para su edad lo que alin

dificulta mas estas estimaciones (9).

Cuando estos aportes nutricionales suministrados al paciente son menores que los
requerimientos o exceden las necesidades para cubrir el gasto energético basal y el
derivado de la actividad fisica, surgen las situaciones y complicaciones bien por déficit

nutricional o por exceso en el aporte calorico.
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1.2.1 DEFICIT NUTRICIONAL EN EL PACIENTE CON PARALISIS
CEREBRAL

Los problemas de la alimentacion que producen un defecto nutricional son
frecuentes en nifios con PC, aunque generalmente predominan en aquellos con mayor
deterioro neuroldgico al ser los que presentan mas alteraciones nutricionales y de la
ingesta (10)(11). De esta forma, la prevalencia de desnutricion en pacientes con PC oscila

ampliamente entre 19-50.9% segun las series revisadas (12) (13).

Aunque pueden encontrarse déficits nutricionales de diferentes nutrientes y
micronutrientes en particular y de forma aislada, lo mas frecuente es la deficiencia de
aporte caldrico suficiente de forma general, que puede estar acompafiada o no de la
carencia de otros micronutrientes (14). La deteccion temprana de estos problemas
nutricionales es fundamental ya que permite intervenir de una forma precoz antes de que
se establezcan las posibles complicaciones. Esto resulta especialmente importante en el
nifio con PC ya que una adecuada situacion nutricional permite mantener un adecuado
estado de salud y contribuye a desarrollar mejor las funciones motoras, las capacidades
de cognicion, de comunicacion e interaccion social y por lo tanto el desarrollo

neurodesarrollo globalmente (15) (16).

Para detectar precozmente el déficit nutricional en los pacientes con PC resulta
muy util la monitorizacion de parametros antropométricos ya que son variables de medida
que pueden obtenerse de una forma rapida, no invasiva y sin grandes requerimientos
técnicos ni de formacion/especializacién por parte del profesional. Estos parametros se
van a ver alterados en las situaciones en las que exista déficit nutricional por lo que su
seguimiento puede permitir la deteccion precoz de situaciones de riesgo nutricional,
siendo los mas recomendados en la actualidad la talla, el peso, el pliegue subcutaneo
tricipital y el perimetro braquial (12) (17) (18) . En general, no existe una definicion
universal consensuada sobre el significado de “desnutricién”, pero generalmente se
emplean criterios basados en la talla para la edad, peso para la edad y el indice de masa
corporal para establecer su diagnostico (19) (20). Ademas, dada la diversidad clinica
existente entre los pacientes con afectacion neurologica, la definicion de desnutricion en
este tipo de pacientes es ain méas complicado que se establezca con unos criterios
excesivamente estrictos (21). De este modo, y con la intencidn de establecer unas bases

para consensuar en la medida de lo posible el diagnostico y deteccion de la desnutricion,
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la European Society for Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition
(ESPGHAN) recomienda en su guia de 2017 (17) basarse en diferentes marcadores de
alarma para identificar situaciones de déficit nutricional: peso para el sexo y edad (Z-
score < 2,0), pliegue subcutaneo tricipital para sexo y edad (Z-score < percentil 10),
perimetro braquial (Z-score < percentil 10), fallo de medro en talla o peso con desviacion

de percentiles previos y alteraciones mucocutaneas o ulceraciones de decubito.

En los casos en los que existen déficits puntuales de determinados nutrientes de
forma aislada, como podria ser la carencia de hierro, éstos pueden corregirse de forma
individual con el aporte de los suplementos necesarios. Sin embargo, en aquellos casos
en los que se encuentra una deficiencia persistente del aporte calorico total, pueden
emplearse técnicas de enriquecimiento de los alimentos y/o suplementos nutricionales
que aporten mayor cantidad de calorias en una menor cantidad de volumen, mediante el

enriquecimiento de los alimentos y/o el empleo de formulas poliméricas.

Cuando la alimentacion oral no logra un adecuado aporte de nutrientes, genera
disconfort o situaciones de riesgo, puede recurrirse a la colocacion de una gastrostomia
(11) (17). La frecuencia de pacientes con gastrostomia entre aquellos que presentan
alteraciones neuroldgicas moderadas y graves se sitda en torno al 10-33% (15). En
general, cuando un paciente necesita de la colocacion de una gastrostomia, ésta permite
lograr un mejor aporte de nutrientes que permite corregir los déficit detectados, mantener
este aporte de forma mantenida en el tiempo logrando una recuperacion y mantenimiento
de los parametros antropométricos y, ademads, lo realiza mediante una via de

administracion de los alimentos segura (10).

No obstante, aunque el incremento del aporte calérico es fundamental para
resolver las situaciones nutricionalmente deficitarias, cuando existe un déficit de peso
ademas de aumentar la cantidad de calorias debe incrementarse la actividad fisica cuando
haya iniciado el "catch-up”, para corregir de forma proporcionada la masa grasa y la
muscular/magra a fin de que la composicion corporal cuando finalice la recuperacion sea
lo més proporcionada posible (8) (11). De esta forma, un adecuado patrén de actividad y
ejercicio fisico, dentro de las posibilidades y caracteristicas del paciente, va a resultar

imprescindible para lograr un estado nutricional correcto de forma completa.

Todo esto hace fundamental la deteccidn de estas situaciones de riesgo nutricional

con el fin de resolverlas y corregir aquellos factores de riesgo que favorecen su desarrollo.
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En muchas ocasiones el seguimiento nutricional en los pacientes con PC no es todo lo
optimo que se desearia y por ello se pretende analizar la situacion nutricional real de una

poblacion con PC moderada y grave.

1.2.2 SOBREPESO Y OBESIDAD EN EL PACIENTE CON PARALISIS
CEREBRAL

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la obesidad y el sobrepeso
como una acumulacion anormal o excesiva de grasa que puede ser perjudicial para la
salud. Este exceso de grasa se asocia al desarrollo de enfermedades coronarias,
hipertension arterial, diabetes e hiperlipidemia, ademas de contribuir a limitar la
movilidad y la capacidad respiratoria en los pacientes con problemas motores como son
los nifios con PC (22) (23). Otro campo que podria verse afectado en estos nifios es el de
la deambulacion, ya que un exceso de peso corporal podria contribuir a limitarla 'y a la
aparicion de dolores articulares en espalda y articulaciones de miembros inferiores que,
ademas de limitacion por si mismos, pueden producir miedo o rechazo del nifio hacia la
actividad fisica (24). Ademas, debe tenerse en cuenta que el paciente con PC moderada y
grave va a presentar por sus caracteristicas motoras una vida mas sedentaria de lo que
seria esperable para su edad, por lo que muchas de las comorbilidades que se han citado,
especialmente en el plano cardiovascular, podrian llegar a tener ain mas relevancia y

repercusiones que en la poblacién general.

El sobrepeso u obesidad es un problema cada vez mas frecuente tanto en la
poblacion general como en los pacientes con PC, especialmente en aquellos en los que no
existen problemas en relacién con la ingesta y que si presentan afectacion en la movilidad
y deambulacion, por lo que esta situacion se presenta con mayor frecuencia en los
pacientes con afectacion motora y neuroldgica moderada como podrian ser aquellos con
grado 111 de la escala GMFCS (25). Este problema parece que tiende a incrementarse en
los ultimos afios en asociacion a los cambios en los patrones de alimentacién y habitos de
la poblacidn general, de forma que el porcentaje de nifios con PC y problemas de obesidad
y/o sobrepeso podria tener una prevalencia de entre 16,5-19,5% y alcanzar el 25% en los
pacientes grado Il (26) (27). Para establecer y diagnosticar este exceso de peso, es
interesante afiadir un estudio de composicion corporal que estime los niveles de masa

grasa del paciente ya que permite obtener una informacion més detallada para poder
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establecer pautas de actuacién. Aunque debe tenerse en cuenta a la hora de monitorizar
los niveles de masa grasa de los pacientes con PC, que en estos pacientes la antropometria
tiende a infravalorar la masa grasa y a sobreestimar la masa magra en comparacién con
la bioimpedanciometria (25), ya que los nifios con PC acumulan grasa preferentemente
de manera central (17) (28), por lo que una valoracidn ideal requerira del empleo conjunto
de estas técnicas 0, como poco, de conocer estas caracteristicas en el paciente con PC de

cara al estudio de estas situaciones.

Por todo esto, la monitorizacién del estado nutricional es importante en todos los
pacientes con PC y en especial en aquellos con alteracion moderada y grave, tanto para
detectar situaciones nutricionales deficitarias como de exceso de masa grasa ya que ni
unas ni otras van a ejercer un efecto positivo en el paciente ni la familia y si que pueden

favorecer el desarrollo de complicaciones y otras comorbilidades.

1.2.3 COMORBILIDADES DIGESTIVAS RELACIONADAS CON LA
NUTRICION EN EL PACIENTE CON PARALISIS CEREBRAL

Los pacientes con patologia neuroldgica grave asocian multiples comorbilidades
que pueden afectar, de un modo u otro, a la totalidad de los 6rganos y aparatos:
respiratorio, digestivo, locomotor, etc. Entre éstos, en relacion con la esfera nutricional
sobre la que se centra el presente estudio resultan especialmente relevantes, mas alla de
la propia afectacion neuroldgica, las comorbilidades del aparato digestivo que por sus
caracteristicas pueden afectar de forma directa o indirecta al aporte de nutrientes en el
paciente con PC, dificultando el mantenimiento de una adecuada alimentacion

condicionando en muchas ocasiones la situacion nutricional.

Muchas de estas comorbilidades gastroenteroldgicas pasan desapercibidas con
frecuencia, por lo que es importante conocer su prevalencia real para poder hacer hincapié
en su monitorizacion, deteccién e indicar las medidas terapéuticas adecuadas cuando

estén indicadas.

1.2.3.1 DISFAGIA
La disfagia es la principal complicacidn que surge en relacién con la nutricion en

el paciente con PC. Consiste en la disfuncion de la deglucion en alguna de sus 3 fases:
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oral, faringea o esoféagica. Para detectar la disfagia debemos prestar atencion a signos que
indiquen alteracion en la eficacia o en la seguridad de la deglucion: la pérdida de eficacia
conllevaria dificultad para lograr el aporte adecuado de calorias por via oral (escasa
ganancia ponderal o pérdida de peso, comidas muy prolongadas, dificultad para aportar
determinados alimentos debido a sus texturas, etc) mientras que otros signos y sintomas
pueden hacer referencia a pérdida de seguridad durante la ingesta (tos, cianosis o fatiga
durante o tras las comidas, afonia, infecciones respiratorias de repeticion, sialorrea) (13).
La disfagia es mas frecuente y requiere un seguimiento mas especializado y una mayor
frecuencia de tratamientos y apoyo terapéutico en los pacientes que presentan mayor

afectacion neuroldgica (29).

Para establecer la sospecha diagndstica de disfagia se recomienda realizar una
adecuada anamnesis en busca de los signos de alarma que se han comentado previamente
y realizar una observacion del paciente ingiriendo alimentos y bebidas en diferentes
texturas. En aquellos casos en los que tras realizar la anamnesis y realizar una ingesta se
establece una alta sospecha de disfagia, o cuando existan antecedentes de aspiracion o
riesgo de sufrir aspiraciones con la ingesta, estara indicada la realizacion de una
videofluoroscopia para valorar las diferentes fases de la deglucion con distintas texturas
(30). Con la videofluoroscopia se puede realizar un estudio de la seguridad de la deglucion
del paciente, observando con detalle y en directo la forma en la que ingiere diferentes
texturas de alimentos y bebidas mezcladas con un contraste y tomando la imagen

radioldgica dindmica de la deglucion.

Para el tratamiento, se recomienda recurrir al apoyo de logopedia junto con la
adaptacion de las texturas de los alimentos mediante espesantes cuando sea necesario, a
fin de lograr el aporte calérico adecuado y evitar las texturas que generan situaciones de
riesgo en el paciente con disfagia (29). Ademas de poder emplearse alimentos naturales
para espesar los alimentos, hoy en dia se dispone de espesantes que contienen goma
Xantana y goma guar, que pueden afadirse a alimentos y bebidas sin modificar su sabor
y conseguir de manera sencilla texturas mas féaciles de deglutir, adaptandolas a texturas
néctar, miel o pudding segun sea necesario. En los casos en los que no pueden lograrse
unos aportes caldricos adecuados y/o con la seguridad suficiente puede plantearse la
colocacion de una gastrostomia (11). La necesidad de gastrostomia en pacientes con

problemas neuroldgicos graves suele rondar el 10-30%, y en los casos que la necesitan

33



aporta una via de alimentacion e hidratacion sencilla, segura y facil de usar, que mejora

la calidad de vida del paciente y de sus cuidadores (15).

1.2.3.2 REFLUJO GASTROESOFAGICO

En los pacientes con alteraciones neurologicas graves el reflujo gastroesofagico
es una patologia frecuente que puede afectar hasta a un 40-70% de los pacientes con PC
y que aumenta su prevalencia conforme se incrementa el grado de afectacidn neuroldgica
y motora (31) (32). La etiologia del reflujo en estos nifios es multiple, de forma que entran
en juego diferentes factores como la supinacién prolongada, alteraciones en la motilidad
esofagica y del esfinter esofagico y el aumento de presién intraabdominal secundario al

estreflimiento, convulsiones y las alteraciones posturales.

Para el diagnostico del reflujo gastroesofagico y de sus posibles complicaciones,
aunque una adecuada anamnesis y exploracion fisica deben ser la base para establecer la
sospecha, presentando una sintomatologia que en muchas ocasiones es inespecifica:
dolor, irritabilidad, rechazo de alimentacion, distonias, hipersalivacion, etc. En ocasiones
puede resultar Gtil la realizacion de pruebas complementarias para concluir el diagnéstico
de reflujo gastroesoféagico y estudiar sus posibles consecuencias, de este modo, la guia de
la ESPGHAN para el manejo del paciente con PC (17) hace referencia a que la ph-metria
y/o la impedanciometria esofagica son los métodos cuantitativos validos para medir la
exposicién a &cido en la region esofagica, mientras que la endoscopia gastro-duodenal es
el método de eleccidn para detectar alteraciones esofagicas secundarias al reflujo como

esofagitis o el es6fago de Barret.

No obstante, debido a la alta frecuencia con que se encuentra reflujo
gastroesofagico en estos pacientes y el mayor riesgo de desarrollo de complicaciones con
la realizacion de estas pruebas, en algunos casos puede estar indicado realizar una prueba
terapéutica con tratamiento empirico mediante inhibidor de la bomba de protones, con un
adecuado seguimiento del paciente para monitorizar la respuesta al tratamiento (17). En
aquellas situaciones en las que el reflujo altera la calidad de vida del paciente o de sus
cuidadores y/o produce complicaciones como las que se han citado previamente, siempre
deben instaurarse de entrada y en la medida de lo posible medidas higiénico-dietéticas
que algunas ocasiones pueden resolver o disminuir el reflujo, algunas de estas son: evitar

volumenes grandes de alimentacion o administracion de forma muy rapida, evitar ciertos
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alimentos que puedan favorecer el reflujo (comidas muy grasas, cafeina, picante, alcohol,
otros irritantes, etc), evitar decubito tras las comidas, evitar sobrepeso, etc (33). Con
frecuencia, estas medidas no son suficientes para resolver el problema por si mismas y en
esos casos podemos recurrir al tratamiento farmacoldgico del reflujo, siendo en estos
casos el tratamiento mas habitual con inhibidores de la bomba de protones (33). Aquellos
casos refractarios al tratamiento con inhibidores de la bomba de protones que asocien
esofagitis severa (grados II-1V) o es6fago de Barret y los casos que presentan
broncoaspiraciones que pueden comprometer la seguridad de la via aérea, pueden ser
subsidiaros de tratamiento quirdrgico, generalmente mediante funduplicatura de Nissen
(13).

1.2.3.3 ESTRENIMIENTO

El estrefiimiento es una de las comorbilidades que se encuentra con mayor
frecuencia en los pacientes con PC, con una prevalencia que en los pacientes con
afectacion neurolégica moderada y grave suele oscilar en torno al 25-74%, y con mayor
presencia en aquellos que presentan mas gravedad en la afectacidn neuroldgica (34) (35).
La inmovilidad prolongada derivada de la afectacion neurologica, las alteraciones en la
motilidad intestinal, la dificultad para adoptar una postura correcta en el momento de la
defecacion, las limitaciones en la alimentacion que conlleva en muchas ocasiones un
déficit en la cantidad de fibra y agua ingeridas y el empleo frecuente de multiples
medicaciones, como anticomiciales, que en algunas ocasiones pueden causar como efecto
secundario estrefiimiento, son factores que pueden influir en el desarrollo del mismo (13)
(35). El estrefiimiento en este tipo de pacientes se asocia con multiples trastornos como
vomitos de repeticion, saciedad precoz, desnutricién, dolor abdominal crénico, reflujo

gastroesofagico, etc (13).

Para diagnosticar el estrefiimiento, se recomienda realizar una adecuada
anamnesis, orientada a detectar problemas de alteracion del caracter, el suefio y problemas
con la defecacion. Esta, debera acompafiarse siempre de una exploracion fisica minuciosa
tanto abdominal como perineal, y la realizacion en al menos una ocasion de tacto rectal.
Generalmente no sera necesaria la realizacion de otras pruebas complementarias (17), ya
que habitualmente puede establecerse el diagndstico con los datos obtenidos en la
anamnesis y la exploracion, en base a los criterios clinicos diagnosticos del estrefiimiento

en el nifio de Roma 1V (30) junto con la escala de morfologia fecal de Bristol (36).
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En cuanto al tratamiento, es recomendable siempre aportar una serie de consejos
higiénico-dietéticos como pueden ser: intentar aumentar la ingesta de fibra, los aportes de
agua, intentar promover la actividad fisica dentro de las limitaciones del paciente, buscar
y favorecer aquellas posturas que ayuden a realizar deposicion de la forma mas
satisfactoria posible, intentar que el tratamiento médico se adapte en lo posible para
intentar favorecer la recuperacion de un adecuado ritmo intestinal, etc. Ademas, en
muchas ocasiones debera plantearse la realizacion de pautas de desimpactacion con
polietilenglicol en aquellos pacientes que lo requieran, con dosis que pueden aumentarse
de forma progresiva hasta 1,5-2 g/kg/dia si es necesario. Posteriormente, cuando ya se
logra la desimpactacion del paciente, es frecuente que se requiera la administracion de
forma diaria de una dosis de mantenimiento, que debe ajustarse a los requerimientos del
paciente que en muchas ocasiones estard en torno a 0,8 g/kg/dia. En los paciente sin
patologia de base, el tratamiento con polietilenglicol con frecuencia requiere durante el
mantenimiento dosis mas bajas y puede retirarse en menos tiempo, en los nifios con PC
moderada y grave debido a los factores previamente comentados suelen precisar de dosis
mayores de las habituales y de tratamientos mas prologados (37). Aunque habitualmente
se recomienda que el tratamiento con polietilenglicol se acompafie de la ingesta
abundante de liquidos para potenciar su funcion, puede ser complicado de conseguir, y
debe tenerse especial precaucion en pacientes con disfagia por el riesgo de aspiracion.
Otras terapias como el masaje abdominal y el empleo de enemas rectales en casos de
impactacion, siempre seguido de tratamiento de mantenimiento con laxantes orales),
también pueden resultar Gtiles y deben tenerse en cuenta ya que los tratamientos y el

manejo en si debe individualizarse en cada caso (17) (35).

Tal y como se ha comentado, todas estas comorbilidades son muy frecuentes en
los pacientes con PC, con especial presencia en aquellos con una mayor afectacion
neuroldgica que a su vez serdn los que presenten mayor afectacion nutricional. De este
modo, es importante que tanto los profesionales como los propios pacientes y/o sus
tutores conozcan su prevalencia, clinica mas frecuente y opciones terapéuticas

disponibles.
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1.3 SALUD OSEA Y NUTRICION EN EL PACIENTE CON

PARALISIS CEREBRAL

La nutricion es un factor fundamental que influye tanto en el crecimiento de los
huesos como en su correcta mineralizacion, de forma que estos dos procesos estan
relacionados entre si, aunque pueden realizarse en mayor o menor medida en momentos
diferentes (38). De este modo, la adquisicion de una adecuada mineralizacion resulta
fundamental para que la densidad 6sea sea adecuada para poder permitir que la masa 6sea
mantenga una adecuada microarquitectura, que en caso de estar afectada puede producir
dolor, deformidades y presentar un alto riesgo de fractura espontanea o con minimos

traumatismos (39).

En los pacientes con PC, la salud dsea va a verse condicionada por la presencia de
multiples factores que se combinan entre si como son: genética, menor movilidad y
actividad fisica, estilo de vida mas sedentario, toma de medicaciones, la nutricion y otros
factores hormonales (3) (40)(41). Dado que buena parte de estos trastornos que influyen
en la salud Gsea son mas prevalentes en los pacientes con afectacion neuroldgica
moderada y grave, también el déficit de densidad mineral 6sea (DMO) se presenta mas
frecuentemente en este grupo, de forma que existe una clara relaciéon directamente
proporcional entre una mayor afectacion neuroldgica y mas nivel de alteracion de la salud
Osea (42) (43).

Esta es la razdn por la que las guias clinicas europeas recomiendan el uso regular
de la densitometria 6sea en los pacientes con PC como parte del seguimiento nutricional
en pacientes con problemas neuroldgicos, con el fin de monitorizar la salud 6sea y
detectar precozmente los problemas en este &mbito, siendo todo esto especialmente

relevante en aquellos con mayor afectacion neurolégica (17) (44).

Mientras que el concepto de osteoporosis aceptado para pacientes adultos se
refiere a la pérdida de DMO (45), en la edad pediatrica no es posible interpretarlo de esta
forma porque la DMO aumenta con la edad por lo que es realmente complicado que se
Ilegue a perder masa 6sea. En algunos pacientes con PC moderada y grave, este aumento
de la DMO puede ser insuficiente, de forma que la International Society for Clinical
Densitometry (ISCD) recomienda establecer el diagnostico de DMO baja cuando ésta se

encuentra por debajo de -2,0 Z-Score para su edad, sexo y raza (46). Ademas de la edad,
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el sexo y el grupo étnico, parece que otros factores como la altura, el estado puberal y la
masa muscular podrian influir en los pardmetros para establecer la situacion de DMO
normal o patoldgica (42) (47), pero por el momento no existen valores de referencia que
midan todos estos factores en pacientes con PC. Asimismo, segun las recomendaciones
de la ISCD el diagndstico de osteoporosis en la edad pediatrica no debe establecerse solo
con una DMO menor de -2,5 Z-Score como establece la OMS para adultos (48), sino con
el hallazgo de una DMO menor de -2,0 Z-Score (DMO baja) asociada a: fracturas
vertebrales, padecer dos fracturas de huesos largos hasta los 10 afios o tres fracturas de

huesos largos hasta los 19 afios (46).

En cuanto al estudio de estas posibles complicaciones derivadas de la alteracion
de la salud ésea mas alla del propio déficit de DMO, algunos trabajos han estimado la
prevalencia de fracturas en pacientes con PC sin deambulacion, GMFCS grados V-V, en
torno al 20-28% (49). Las fracturas vertebrales por compresion son la complicacion dsea
mas frecuente en pacientes con baja DMO y en gran parte de los casos pueden ser
asintomaticas, especialmente en pacientes con mayor afectacion neurolégica como son

los pacientes con PC moderada y grave (50) (51).

El diagnostico de estas fracturas que pueden presentarse en los pacientes con baja
DMO es importante porque permite el diagnostico de osteoporosis y puede condicionar
su tratamiento y resolver la clinica cuando ésta existe. Como medidas generales, en
pacientes con DMO menor a -2,0 Z-Score se debe recomendar una dieta adecuada, con
actividad fisica acorde a sus capacidades y suplementacion adecuada de calcio y vitamina
D solo en aquellos casos en los que no existan niveles adecuados de estos elementos (52).
Entre las terapias que se han estudiado para el tratamiento de la osteoporosis en la edad
pediatrica, el tratamiento con bifosfonatos mediante via intravenosa, principalmente
pamidronato y acido zolendronico, es el mas eficaz ya que parece aumentar la densidad
mineral 0sea de forma significativa en pacientes con PC (evidencia B) y por tanto la
recurrencia de fracturas podria prevenirse de forma moderada (evidencia C) (53) (54).
Por otro lado, una revision Cochrane concluyé que no hay evidencia suficiente para
recomendar su administracion habitual para el tratamiento de la osteoporosis secundaria,
aunque si acepta su uso en casos severos en los que existe una alteracion en la calidad de

vida o sospecha de excesiva fragilidad osea (52).

Por todo esto, es importante conocer y estudiar la verdadera relacion entre la
nutricion y la salud 6sea. Ademas, es fundamental poder establecer patrones de afectacion
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nutricional que permitan detectar situaciones de riesgo para poder realizar una adecuada

prevencion o tratamiento de éstas.

39



1.4 NUTRICION Y OTROS FACTORES RELACIONADOS CON
LA CALIDAD DE VIDA Y CARGA DEL CUIDADOR DE

PACIENTES CON PARALISIS CEREBRAL

La OMS define la calidad de vida de la siguiente manera: la percepcion que tiene
un individuo sobre su posicion en la vida en el contexto de la cultura y los sistemas de
valores en los que vive, y en relacion con sus metas, expectativas, estandares y

preocupaciones (55).

Una figura fundamental en el bienestar del paciente con PC, que cobra una vital
importancia para mantener un adecuado nivel de calidad de vida, potenciar su desarrollo
y cuidar de su salud, es la figura del cuidador. En la actualidad se ha atribuido una
importancia creciente al rol del cuidador, y probablemente en los préximos tiempos
alcanzara una mayor relevancia ya que el bienestar de éste o sus afecciones repercutiran
directamente sobre el paciente que recibe los cuidados. Se ha relacionado en multiples
ocasiones la prevalencia de comorbilidades y su mayor severidad con una mayor
afectacion de la calidad de vida de los cuidadores de forma directamente proporcional
(56). De este modo, tiene vital importancia detectar estas alteraciones precozmente,
instruir a los cuidadores para que estén familiarizados con los signos de alarma y tener
conocimientos sobre su manejo para lograr de la forma mas rapida y eficiente un
adecuado enfoque, diagnostico y tratamiento que pueden permitir a mejorar esta situacion
(57) (58).

De esta forma, debe considerarse al cuidador como una figura fundamental e
imprescindible, que puede presentar problemas de salud, tanto fisicos como mentales,
derivados de la atencion diaria del paciente con PC y que merecen una atencion
personalizada e individualizada, ya que nuevamente una deteccion precoz y un adecuado
abordaje permitiran una mejor y mas rapida resolucion de estas complicaciones, lo que

repercutird directamente en el bienestar del propio paciente con PC (56).

Por un lado, en los pacientes con PC existen muchos factores dificilmente
modificables que pueden afectar a la calidad de vida del cuidador y por lo tanto complicar
el cuidado y asistencia del propio paciente, entre estos destacan el problema motor, las
alteraciones cognitivas cuando éstas son severas y las alteraciones del comportamiento

(59). Por otro lado, existen multiples comorbilidades y factores que pueden alterar la
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calidad de vida del cuidador, y de forma directa o indirecta la del propio paciente con PC,
sobre las que si podemos actuar. Entre estas se encuentran todas las complicaciones
relacionadas con la gastroenterologia y nutricion, que se interrelacionan entre si, pueden
provocar multiples problemas que ya se han citado y descrito previamente en este mismo
texto. Con respecto a la nutricion, se han encontrado estudios sobre la mejoria de la
calidad de vida de los cuidadores al potenciar sus conocimientos sobre nutricion y
técnicas para aportar los nutrientes (60). Tras revisar la bibliografia, no se han encontrado
estudios que relacionen esto a la inversa, analizando qué repercusion tiene la situacion
nutricional de los pacientes con PC sobre la carga del cuidador, y por lo tanto sobre su

calidad de vida.

Otra de las alteraciones frecuentes que mas pueden alterar la calidad de vida del
cuidador, por afectar a sus periodos de descanso y recuperacion, son los problemas
relacionados con el suefio, que tienden a estar mas presentes en los pacientes con mayor
afectacion neuroldgica (61). Entre las complicaciones relacionadas con el suefio se
encuentran el sindrome de apnea obstructiva, el insomnio y numerosas alteraciones de los
patrones del suefio que producen despertares maltiples o periodos de suefio cortos. Estas
alteraciones relacionadas con el suefio pueden y deben intentar resolverse por la
importante repercusion que tienen en la calidad de vida del paciente, al que dificultan
mantener un descanso eficaz, acentuando las alteraciones del comportamiento,
influyendo en sus actividades diarias, etc. Por otro lado, puede verse afectada de forma
significativa la calidad de vida y la salud del cuidador, que al no poder realizar un
adecuado descanso puede ver alterada su capacidad para afrontar de forma adecuada las
actividades basicas de la vida diaria (ABVD) que debe realizar con el paciente, ademas
de poderse acentuar otros problemas de salud propios (57) (61). Las ABVD son un grupo
de actividades orientadas al cuidado y mantenimiento del cuerpo, que se realizan a diario
y que implican varias secciones: alimentacion, aseo e higiene, vestido, movilidad y suefio

0 descanso (62).

Existe una gran variedad de recursos basados en especialistas de multiples campos
de la salud, que permiten apoyar, asistir y mejorar la situacion de los pacientes con PC,
con el fin de lograr una mayor funcionalidad motora, de deglucion, cognitiva, etc. Estas
terapias complementarias como son la educacion especial y adaptada, la rehabilitacion,
la fisioterapia y la logopedia permiten optimizar la situacion del paciente dentro de sus

limitaciones y de forma secundaria podrian llegar a mejorar la calidad de vida del

41



cuidador al influir en la potenciacion y desarrollo de determinadas capacidades del
paciente con PC (63) (64).

Por otro lado, muchas de estos apoyos complementarios precisan de personal
especializado, material y recursos que requieren un aporte econémico a tener en cuenta.
De este modo, otro factor de carga sobre el cuidador del paciente con PC a tener en cuenta
es la carga econdmica, que tiende a ser mas pronunciada en relacién con un mayor grado
de afectacién motora y neuroldgica de los pacientes (65). Aunque disponer de recursos
econdmicos puede ayudar a obtener méas facilmente estos recursos que se han citado, es
cierto que por si misma una adecuada situacién econdémica no parece ser un factor
determinante para prevenir el desarrollo de estrés y otros problemas psicoldgicos en los
cuidadores (59). En la mayor parte de los paises desarrollados estos apoyos

complementarios son publicos o en gran parte subvencionados.

Al parecer, lo que més influye de forma directa en un bienestar psicoldgico y de
salud en el cuidador del paciente con PC es potenciar sus capacidades y confianza en si
mismo para realizar adecuadamente las ABVD, para lo que es necesario un adecuado
equipo multiprofesional que le proporcione recursos y apoyo de forma regular para poder

detectar, enfocar y resolver todas las incidencias que se presenten. (66)
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1.5 JUSTIFICACION DE LA UNIDAD TEMATICA DE LA TESIS

COMO COMPENDIO DE PUBLICACIONES

Tal y como se ha documentado a lo largo de la introduccion de la presente unidad
tematica, la nutricion es un aspecto fundamental en los pacientes con PC, de forma que
el mantenimiento de un adecuado estado nutricional va a resultar imprescindible para
poder potenciar su desarrollo, mantener un adecuado estado de salud y por lo tanto
mejorar su calidad de vida. Tal y cdmo se ha comentado, la nutricién en el paciente con
PC se va a ver influida y modificada por multiples factores y disruptores que pueden
producir alteraciones, generalmente provocando situaciones nutricionalmente
deficitarias. Conocer bien estos factores de riesgo nutricional, saber si son modificables
y por lo tanto podemos actuar sobre ellos y hasta qué punto estas actuaciones pueden
mejorar la calidad de vida y la situacién nutricional de los pacientes con PC va a ser
esencial. Con este conocimiento, podremos anticiparnos y prevenir el desarrollo de
multiples complicaciones y el decaimiento de la calidad de vida del paciente y de su
cuidador, o actuar cuando estos problemas ya se estén produciendo. De este modo, para
poder extraer conclusiones con la mayor fiabilidad posible, se ha elegido una muestra
homogénea que fuera facilmente divisible en subgrupos en funcién de diferentes grados
de afectacion neuromotora. Aun asi, muchas de las variables y datos obtenidos en este
estudio pueden tener un interés y aplicabilidad no solo en pacientes con PC, sino en
pacientes con patologia neurolégica moderada y grave con otras etiologias con menos
prevalencia poblacional, en los que es dificil acumular un nimero de casos que permitan

realizar un estudio con valor estadistico suficiente.

En la presente unidad tematica existe un “hilo conductor” que es el estudio de la
situacion nutricional en una poblacion pediatrica con PC. A raiz de su situacion
nutricional se analizan posibles causas que influyan en la misma, como son las
comorbilidades que afectan gastroenteroldgica y nutricionalmente a estos pacientes.
También se han estudiado algunas consecuencias derivadas de esta situacion nutricional,
como son la salud dsea y la afectacion sobre la carga del cuidador y su calidad de vida.
Es interesante entender en los pacientes con dependencia mayor como con son aquellos
con PC moderada y grave, el tandem paciente-cuidador como una simbiosis que requiere

que ambos se encuentren en 6ptimas condiciones, dentro de las limitaciones de cada uno
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de ellos, para poder potenciar sus condiciones, proteger su estado de salud y como fin

ultimo alcanzar su maxima calidad de vida.

Son escasos los estudios que desgranan estas relaciones e interconexiones entre la
nutricion del paciente con PC, los factores que influyen sobre su deterioro o la mejoria de
estas condiciones y, por otro lado, que establezcan cuales son las consecuencias de
presentar alteraciones nutricionales y cual es el verdadero peso de estos factores en su

desarrollo.

Todo esto es lo que se pretende comprobar con el presente compendio de
publicaciones, abordando en primer lugar la situacion basal nutricional de una poblacion
con PC moderada y grave, estableciendo cuales son sus comorbilidades, los tratamientos
y soportes que estas precisan y estudiando su composicion corporal y antropometria para
poder interrelacionarlo entre si. Por otro lado, se pretende estudiar en segundo lugar el
grado de influencia que tiene esta situacion nutricional en la carga del cuidador del
paciente con PC y por lo tanto en su calidad de vida. Por Gltimo, entre las repercusiones
directamente medibles que pueden estudiarse en relacion con las afecciones producidas
por una situacion nutricional alterada se encuentra la salud 6sea, de forma que se pretende
analizar la situacion de salud Gsea en esta poblacion y su relacion con diferentes

marcadores nutricionales antropométricos y de composicion corporal.
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RESUMEN

Antecedentes: La pardlisis cerebral (PC) moderada-grave asocia multiples

comorbilidades, siendo frecuentes las digestivas y nutricionales.

Obijetivos: Describir la comorbilidad y tratamientos que reciben estos pacientes y valorar

si éstos estaban adaptados a las ultimas recomendaciones.

Material y metodos: Estudio transversal, observacional, descriptivo y analitico sobre
pacientes con PC grado IlI-IV-V (GMFCS) y edad 4-15 afios. Se realizd una encuesta
(recogida de datos generales, medicaciones y habitos nutricionales) y estudio nutricional.
Se establecieron criterios diagnosticos para detectar la necesidad de soporte si: déficit

nutricional, disfagia, estrefiimiento y reflujo gastroesofagico (RGE).

Resultados: N=69 pacientes. Edad media 10,46 + 0.43 afios, 50,7% mujeres. Distribucion
segun GMFCS: grado I (36,2%), grado IV (29%), grado V (34,8%). Necesidad de
tratamiento con inhibidor de bomba de protones, suplementos nutricionales, laxantes y
espesantes aumenta con el grado de afectacion neuroldgica (p<0,05). ElI 42% seguia
controles en especialista de gastroenterologia-nutricién antes del estudio, precisando
derivacion el 47,5% de los pacientes no controlados (100% en grado GMFCS V). Motivo
de derivacion de los pacientes sin control previo: 27,5% baja densidad mineral ésea, 20%
disfagia, 12,5% desnutricién y 7,5% RGE.

Conclusiones: El paciente con PC moderada-grave precisa seguimiento de las
comorbilidades gastroenteroldgico-nutricionales para detectar y tratar precozmente los

problemas mas prevalentes: estrefiimiento, déficit nutricional, disfagia y RGE.

PALABRAS CLAVE

Paralisis cerebral, gastroenterologia, nutricion, tratamientos farmacoldgicos
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ABSTRACT

Background: Moderate-severe cerebral palsy (CP) is associated with multiple

comorbidities, the most frequent digestive and nutritional.

Obijectives: To describe the comorbidity and treatments received by these patients and to

analyse whether they were adapted to the latest recommendations.

Material and methods: Cross-sectional, observational, descriptive and analytical study on
patients with PC grade 111-1V-V (GMFCS) and age 4-15 years. A survey (general data,
medications and nutritional habits) and a nutritional study were carried out. Diagnostic
criteria were established to detect the need for support or treatment in cases of: nutritional

deficit, dysphagia, constipation and gastroesophageal reflux(GER).

Results: N=69 patients. Age 10.46+0.43 years, 50.7% women. Distribution according to
GMFCS: grade 111 (36.2%), grade 1V (29%), grade V (34.8%). The need for treatment
with proton pump inhibitor, nutritional supplements, laxatives and thickeners increases
with the degree of neurological involvement (p<0.05). 42% were controlled by a
gastroenterology-nutrition specialist before the study, and 47.5% of uncontrolled patients
were referred for follow-up (100% of GMFCS grade V). Reason for referral of patients
without prior control: 27.5% low bone mineral density, 20% dysphagia, 12.5%
malnutrition and 7.5% GER.

Conclusions:  Patients with  moderate-severe CP  requires monitoring of
gastroenterological-nutritional comorbidities to detect and treat the most prevalent

problems early: constipation, nutritional deficit, dysphagia and GER.

KEYWORDS

Cerebral palsy, gastroenterology, nutrition, pharmacological treatments.
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INTRODUCCION

La paralisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de discapacidad motora en la
edad pediatrica, que presenta una prevalencia de entre 2-3 casos por cada 1000 recién
nacidos vivos y que con frecuencia asocia a las secuelas motoras otras alteraciones

neuroldgicas y comorbilidades diversas (1)(2).

Las propias caracteristicas del paciente con PC y las frecuentes comorbilidades
que pueden asociar conllevan un gran consumo de recursos por parte del cuidador y del
propio sistema sanitario (3). EI seguimiento del paciente con PC requiere de un manejo
multidisciplinar que exige una adecuada coordinacion y trabajo en equipo entre la
pediatria de atencion primaria y los diferentes especialistas pediatricos (4). Entre estas
comorbilidades, las mas frecuentes son las relacionadas con gastroenterologia y nutricion
, ya que practicamente todos los pacientes con PC presentaran en algin momento de su
vida alguna complicacion relacionada con estos campos (5). El papel del pediatra de
atencién primaria y de los pediatras con especializacion en gastroenterologia y nutricion
va a ser fundamental para detectar estas situaciones que puedan alterar la calidad de vida

en los pacientes con el fin de establecer un diagndéstico y tratamiento adecuados.

El objetivo de este trabajo es describir la comorbilidad y los tratamientos que
reciben de forma habitual los pacientes con PC con especial hincapié en el campo
gastroenterologico y nutricional. Ademas, se ha valorado si los soportes terapéuticos que
recibian los pacientes se adecuaban a las recomendaciones actuales adaptandolos en cada

caso cuando fuera necesario.

MATERIAL Y METODOS

Se ha realizado un estudio transversal, observacional, descriptivo y analitico. La
poblacidn a estudio han sido pacientes de entre 4-15 afios afectos de PC moderada-grave
con espasticidad procedentes de la Unidad de Neuropediatria de un hospital de tercer

nivel.

Se ha incluido a los pacientes clasificados en niveles I11-1V-V del Sistema de la
Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa (GMFCS) de Palisano (6), modificada en
concordancia con la Clasificacion Internacional del Funcionamiento(CIF) de la OMS, que

divide a los pacientes en grupos en funcion de su grado de afectacién motora.
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Se han excluido aquellos pacientes que no han deseado participar en el estudio por
decision propia o de sus tutores, aquellos que no estaban en el rango de edad del estudio

0 que no cumplieran los criterios diagnésticos de PC.

El estudio fue aprobado antes de su desarrollo por el comité de ética regional.

Todos los pacientes y/o sus tutores firmaron un consentimiento informado.

Tras comprobar que se cumplian los criterios mencionados para ser seleccionados
se contactd con ellos o sus tutores para concertar una visita en consulta, donde se realizd
una entrevista clinica para recoger variables relacionadas con: estado clinico,

antropometria y habitos nutricionales.

Se recopilaron datos sobre el tratamiento que seguian de forma habitual estos

pacientes a partir de la historia clinica y la propia entrevista con los padres.

Para establecer el criterio de sospecha de disfagia se realiz6 una encuesta rapida
de problemas con la alimentacién/disfagia consistente en 4 preguntas (se derivo si al
menos 2 items estaban alterados y/o presentaba clinica respiratoria con la ingesta de
texturas liquida, néctar o pudding): ¢ Tarda en comer méas de 30 minutos? ¢El momento
de la comida es estresante para el cuidador y/o hijo? ;Gana peso adecuadamente?
¢Presenta sintomas respiratorios durante o tras la comida? En aquellos casos con clara

dificultad para la ingesta de liquidos se paut6 espesante.

Para el diagndstico de desnutricion se siguieron los criterios establecidos por The
European Society for Paediatric Gastroenterology Hepatology and Nutrition
(ESPGHAN): signos clinicos de desnutricidn, peso para la edad <-2 ZS, pliegue tricipital
menor del percentil 10, perimetro braquial menor del percentil 10 y fallo de peso y/o de
medro. En algunos casos se decidio iniciar suplementacion con formula polimérica.Los
datos sobre la situacion nutricional de la poblacion estudiada se han publicado

previamente (7).

Se considero baja densidad mineral 6sea un valor en densitometria menor a -2 ZS,
siguiendo las recomendaciones de la ISCD (International Society for Clinical
Densitometry) (8)(9), por lo que se derivo a estos pacientes para ampliar el estudio
mediante analitica y seguimiento. En aquellos pacientes en los que se comprobaron

niveles disminuidos de vitamina D se pautd suplemento con vitamina D. Los datos sobre
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la salud désea de los pacientes de este estudio se presenta en un articulo publicado

previamente (10).

Se considerd sospecha de reflujo en aquellos pacientes que presentaban clinica
compatible de regurgitaciones frecuentes o con irritabilidad y dolor asociados y aquellos
con vémitos frecuentes tras las comidas (11). A estos pacientes se les remitié a consulta
especializada para valorar completar estudio y se les pautd tratamiento con inhibidor de

la bomba de protones (IBP) si la clinica alteraba su calidad de vida.

El diagndstico de estrefiimiento se establecid segun criterios clinicos para el
diagnostico del estrefiimiento en el nifio Roma IV (12) junto con la escala de morfologia
fecal de Bristol (13). En aquellos pacientes que lo precisaron se paut tratamiento con
polietilenglicol.

Se derivo a consulta especializada de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion
a aquellos pacientes que cumplieron criterios de: disfagia, riesgo nutricional por defecto,

alteracion de densidad mineral 6sea o reflujo gastroesofagico.

Para el andlisis estadistico se empled el programa SPSS Statics VV21.0. Se ha
realizado un estudio descriptivo, expresando los resultados en media + desviacion
estandar (variables cuantitativas) o frecuencias (variables cualitativas). Se comprobo la
normalidad de la muestra (test de Kolmogorov-Smirnov y Saphiro-Wilk). Posteriormente

se realizd un contraste de hipétesis empleando los estadisticos indicados en cada analisis.

RESULTADOS

El nimero de pacientes que cumplieron los criterios de inclusion fueron 82,
aunque 13 rechazaron participar o resultaron ilocalizables por lo que la muestra final fue
de 69 pacientes, con un reclutamiento final del 84,2%. EI 50,7% (N=35) eran mujeres. Al
catalogar a los pacientes en los diferentes grados de la escala GMFCS la distribucion fue:
grado 111 36,2% (N= 25), grado IV 29,0% (N= 20), grado V 34,8% (N= 24). La edad
media era 10,5+0,4 afios (grado 11l 10,8+0,7 afios, grado IV 10,8+0,8 afios, grado V
9,7+0,7 afios; p=0,380).

En la Tabla | se presentan los datos sobre la frecuencia de uso habitual de

medicaciones y otras terapias dirigidas al problema motor y las comorbilidades asociadas.
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Como era esperable, el empleo de casi todos los farmacos se incrementa junto con el

grado de afectacién motora.

Tabla I. Frecuencia de necesidad de uso farmacos y otras medidas de soporte terapéutico

en pacientes con paralisis cerebral segin su grado GMFCS.

Total Grado Grado Grado V p

muestra Il v

Antiepilépticos 39,1% 32% 25% 58,3% 0,052
(N=27)

Toxina botulinica 73,9% 72% 60% 87,5% 0,103
(N=51)

Inhibidor de la bomba 15,9% 0% 5% 41,7% <0.001

de protones (N=11)

Laxantes orales 18,8% 0% 20% 37,5% 0,004
(N=13)

Suplemento con 34,8% 8% 35% 62,5% 0,001

formulas poliméricas (N=24)

Espesante 18,8% 4% 20% 33,3% 0,032
(N=13)

Budesonida/Montelukast 17,4% 8% 10% 33,3% 0,038
(N=12)

Escopolamina 5,8% (N=4) 0% 0% 16,7% -

La via de alimentacién de los pacientes es la via oral exclusivamente en el 87%

(N=60), exclusivamente enteral en el 2,9% (N=2) y mixta en el 10,1% (N=7). Ningun

paciente grado Il era portador de gastrostomia, mientras que si eran portadores un

paciente grado 1V y el 33,3% (N=8) de los pacientes grado V. El tiempo medio que tardan

los pacientes en realizar una comida a medio dia es de 28,55+18,5 minutos: grado Il
26,40+2,5 minutos, grado IV 32,25+5,9 minutos, grado V 27,71+3,2 minutos (p=0,981).

El tiempo que tardan los pacientes con gastrostomia en realizar una comida es de

30,56+3,3 minutos.
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El 58% (n=40) de los pacientes no seguia controles habituales en consulta de

Gastroenterologia y Nutricion antes de realizar este estudio. Tal y como puede observarse

en la Tabla Il, practicamente la mitad de los pacientes sin seguimiento en activo en la

consulta de Gastroenterologia y Nutricion y que se visitaron fueron derivados para

valoracion, tratamiento y/o seguimiento a la consulta de gastroenterologia y nutricién

pediatrica. Se observo una clara relacion entre el grado de la escala GMFCS y la

necesidad de derivacién para control especializado (p=0.009). En la Tabla Il se exponen

los motivos por los que se decidi6 la derivacion de los pacientes, donde destaca la causa

nutricional con especial frecuencia en los Grado V.

Tabla Il. Datos de frecuencia de derivacion para seguimiento especializado en
gastroenterologia y nutricion de pacientes con paralisis cerebral (segin grado GMFCS).

(muestra=todos los pacientes)

Datos de seguimiento especializado antes y después de la consulta

Gastro-Nutricién
tras el estudio

Total muestra | Grado Ill | Grado IV | Grado V p

(n=69) (n=25) (n=20) (n=24)
Total de pacientes | 42,0% (n=29) | 16,0% 40,0% 70,8% <0,001
controlados en (n=4) (n=8) (n=17)
Gastro-Nutricién
antes del estudio
Total de pacientes | 66,7% (n=46) | 40,0% 60,0% 100% <0,001
controlados en (n=10) (n=12) (n=24)
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Tabla I1l. Motivo de derivacion para seguimiento especializado en gastroenterologia y

nutricion de pacientes con paralisis cerebral (segin grado GMFCS).

Datos de derivacion a gastro-nutricion y motivo

(muestra=pacientes no controlados previamente)

Total muestra | Grado Ill | Grado IV | Grado V p
(n=40) (n=21) (n=12) (n=7)

Derivacion a 47,5% (n=19) | 38,1% 33,3% 100,0% 0,007
Gastroenterologia (n=8) (n=4) (n=7)
- Nutricion
Derivacion por 12,5% (n=5) 0,0% 8,3% 57,1% -
desnutricion (n=0) (n=1) (n=4)
Derivacion por 20,0% (n=8) 9,5% 8,3% 71,4% -
disfagia (n=2) (n=1) (n=5)
Derivacion por 7,5% (n=3) 0,0% 8,3% 28,6% -
reflujo (n=0) (n=1) (n=2)
gastroesofagico
Derivacion por 27,5% (n=11) | 28,6% 16,7% 42,9% -
baja densidad (n=6) (n=2) (n=3)
mineral 0sea

En la tabla IV se muestran los tratamientos pautados/modificados en los pacientes

durante la propia visita (A) y la frecuencia y nimero de pacientes que precisaban alguin

tipo de tratamiento gastro-nutricional tras haber pasado por el estudio (suma de pacientes

que recibian el tratamiento previamente y los que se les pauto en el estudio) (B). En estos

datos destaca la necesidad de tratamiento para el estrefiimiento en todos los grupos de

GMFCS y, en menor medida, la necesidad de suplementos nutricionales especialmente

en los grados con mayor afectacion neuroldgica.
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Tabla 1V. Medicaciones y suplementos nutricionales pautados a los pacientes con

paralisis cerebral durante la visita.

(n=32) (n=4)

Total muestra Grado Il1 Grado IV Grado V
(n=69) (n=25) (n=20) (n=24)
A B A B A B A B

Formula 8,7% 40,6% 0,0% | 8,0% | 10,0% | 35,0% | 16,7% | 79,2%
polimérica (n=6) (n=28) (n=0) | (n=2) | (n=2) | (n=7) | (n=4) | (n=19)
Espesante 10,1% 27,5% 4,0% | 8,0% | 10,0% | 30,0% | 16,7% | 45,8%

(n=7) (n=19) (n=1) | (n=2) | (n=2) | (n=6) | (n=4) | (n=11)
Polietilenglicol 34,8% 47,8% 36,0% | 36,0% | 40,0% | 55,0% | 29,2% | 58,3%

(n=24) (n=33) (n=9) | (n=33) | (n=8) | (n=11) | (n=7) | (n=14)
Inhibidor de 2,9% 18,8% 0,0% | 0,0 | 0,0% | 50% | 83% | 50,0%
bomba de (n=2) (n=13) (n=0) | (n=0) | (n=0) | (n=1) | (n=2) | (n=12)
protones
Vitamina D (+ 5,8% 46,4% 0,0% | 48,0% | 0,0% | 35,0% | 16,7% | 54,2%
calcio) (n=4) (n=0) | (n=12) | (n=0) | (n=7) (n=13)

A: tratamientos pautados/modificados en los pacientes durante la propia visita. B:
frecuencia y nimero de pacientes que precisaban algun tipo de tratamiento gastro-nutricional

tras la revision.

DISCUSION

El paciente con PC moderada-grave puede presentar multiples comorbilidades por
lo que precisa de un seguimiento cercano y estrecho por parte de los profesionales que
intervienen en su cuidado, requiriendo un numero importante de tratamientos cronicos
entre los que destacan, tanto en nimero como en frecuencia, aquellos dirigidos al manejo
gastroenteroldgico y nutricional ya que como puede observarse en la muestra son
requeridos por un gran nimero de pacientes (4). Ademas, debe considerarse que estas
comorbilidades en el campo gastro-nutricional no siempre permanecen estables en el
tiempo, por lo que deben reevaluarse periddicamente para comprobar su evolucion y

necesidad de intervencion (11). Es esta variabilidad evolutiva lo que podria justificar la
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deteccion de sintomatologia subsidiaria de tratamiento y/o seguimiento en los pacientes

estudiados.

Tal y como puede observarse, la mayor parte de los pacientes controlados en
Gastroenterologia y Nutricion lo es por motivos nutricionales. Aunque el motivo de
seguimiento mas frecuente es el déficit nutricional, no debe olvidarse que en ocasiones
puede existir sobrepeso-obesidad, especialmente en pacientes con menos afectacion
neuroldgica y a los que también se les debe prestar atenciéon (7). La ESPGHAN
recomienda el seguimiento semestral de los pacientes con mayor afectacion neuroldgica,
con el fin de detectar precozmente situaciones de riesgo o deficitarias. En este
seguimiento se recomienda realizar una valoracidén antropométrica que consiste en: peso,
talla, pliegue subcutaneo tricipital y perimetro braquial. Para la relativizacién de las
medidas con valores de referencia deben emplearse las graficas y estandares
poblacionales (11). Dado que el tallaje puede resultar muy complicado en los pacientes
con mucha afectacién motora por problemas posturales, de espasticidad y de movilidad,
una alternativa es el empleo de medidas segmentales. Entre estas formas de medicion, la
altura de rodilla (AR) es la que ha demostrado una menor variabilidad inter e
intraobservador (14), y permite estimar la talla aplicando la formula de Stevenson (talla
= ARx2,69+24,2 cm)(15). Se sugieren una serie de marcadores con los que detectar que
existe un déficit nutricional: signos clinicos de desnutricion, indice de masa corporal
menor a 2 desviaciones estandar, pliegue tricipital y/o perimetro braquial menor al
percentil 10 para su sexo y edad, falta de ganancia de peso o talla (11). Los pacientes que
presenten alguna de estas situaciones son candidatos a recibir apoyo nutricional, que
como puede observarse en la muestra con frecuencia asocia la necesidad de empleo de
férmulas poliméricas que permiten aportar en menos volumen una mayor cantidad de
calorias y una gran variedad de nutrientes. EI mantenimiento de un adecuado estado
nutricional es muy importante, ya que contribuye directamente a la mejora de la calidad
de vida tanto de los pacientes con PC como de los propios cuidadores (16).

Otra complicacién frecuente en el paciente con PC es la disfagia, que consiste en
la disfuncion en alguna de las 3 fases de la deglucion: oral, faringea y esofagica. Para
detectarla debemos prestar atencion a signos que indiquen dificultad para lograr el aporte
adecuado de calorias por via oral (escasa ganancia ponderal o pérdida de peso, comidas
muy prolongadas) y otros signos y sintomas que puedan hacer referencia a pérdida de

seguridad durante la ingesta (tos, cianosis o fatiga durante o tras las comidas, infecciones
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respiratorias de repeticion, sialorrea)(4). Tal y como ocurre en los datos presentados, la
disfagia es mas frecuente y requiere un seguimiento mas especializado y mayor
frecuencia de tratamientos en aquellos pacientes con mayor afectacion neurolégica (17).
Para establecer la sospecha diagndstica se recomienda realizar una adecuada anamnesis
en busca de signos de alarma y observar al paciente ingiriendo alimentos y bebidas en
diferentes texturas, ademas pueden emplearse encuestas rapidas como la empleada en el
presente estudio para detectar situaciones de riesgo. En aquellos casos con sospecha alta
de disfagia o cuando exista riesgo de sufrir aspiraciones con la ingesta estara indicada la
realizacion de una videofluoroscopia para valorar las diferentes fases de la deglucion con
distintas texturas (11). Para el tratamiento, se recomienda tratamiento de logopedia junto
con la adaptacion de las texturas mediante espesantes cuando sea necesario, a fin de evitar
aquellas que generan situaciones de riesgo en el paciente con disfagia (11). Hoy en dia se
dispone de espesantes que contienen gola xantana y goma guar, que pueden afadirse a
alimentos y bebidas sin modificar su sabor y conseguir de manera sencilla texturas mas
faciles de deglutir tipo néctar, miel o pudding. En los casos en los que no pueden lograrse
unos aportes caléricos adecuados con la seguridad suficiente puede plantearse la
colocacién de una gastrostomia (18), como puede observarse en los resultados el grupo
de pacientes que con mayor frecuencia precisan gastrostomia son los GMFCS V vy suele
rondar el 10-33% (3)(7).

En el paciente con alteraciones neurologicas graves el reflujo gastroesofagico es
una patologia frecuente que puede afectar hasta a un 40-70% de los pacientes con
problemas neuroldgicos graves y que aumenta su prevalencia conforme se incrementa el
grado de afectacion neuroldgica y motora (19)(20), lo que concuerda con los datos
obtenidos en esta muestra en los pacientes de mayor afectacion. La guia de la ESPGHAN
para el manejo del paciente con PC hace referencia a que la ph-metria y/o
impedanciometria esofagica son los métodos cuantitativos validos para medir la
exposicion a acido en la region esofagica y que la endoscopia gastro-duodenal es el
método de eleccidon para detectar alteraciones esofagicas secundarias al reflujo. No
obstante, debido a la frecuencia de reflujo en estos pacientes y el mayor riesgo de
desarrollo de complicaciones con la realizacion de estas pruebas, en algunos casos puede
estar indicado realizar una prueba terapéutica con tratamiento empirico con IBP con un
adecuado seguimiento del paciente (11). En las situaciones en las que el reflujo es un

problema, deben instaurarse en la medida de lo posible medidas higiénico-dietéticas
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como: evitar volumenes grandes de alimentacion, evitar ciertos alimentos que puedan
favorecer el reflujo (comidas muy grasas, cafeina, picante, etc), evitar decubito tras las
comidas, evitar sobrepeso, etc (21). Es frecuente que con esto no sea suficiente y debamos
recurrir a tratamiento farmacolégico, en tal caso el tratamiento de eleccion es con
IBP(21). En los casos refractarios al tratamiento con IBP que asocien esofagitis severa
(grado 11-1V) o esofago de Barret, y los casos con broncoaspiraciones pueden ser
subsidiaros de tratamiento quirtrgico, generalmente mediante funduplicatura de
Nissen(4).

Por otro lado, el estrefiimiento es una de las comorbilidades méas prevalentes en
los pacientes con PC con una prevalencia en pacientes con afectacion neuroldgica
moderada-grave que suele encontrarse en torno al 25-74% de los pacientes, con mayor
presencia en aquellos que presentan mas afectacion tal y como se ha observado en la
muestra (22)(23). La inmovilidad prolongada, las alteraciones en la motilidad intestinal,
el problema postural en el momento de la defecacion, las limitaciones en la ingesta de
fibra y agua y el empleo de medicaciones que pueden causar estrefiimiento son factores
que pueden influir en el desarrollo del mismo(4)(23). Para su diagndstico, se recomienda
realizar una adecuada anamnesis (orientada a detectar problemas de alteracion del
carécter, el suefio y problemas con la defecacidn), una exploracion fisica minuciosa
abdominal y perineal y la realizacion en al menos una ocasion de tacto rectal, sin precisar
generalmente de la realizacion de otras pruebas complementarias (11). En cuanto al
tratamiento, generalmente estos pacientes siguen pautas con polietilenglicol aunque es
frecuente que debido a los factores previamente comentados precisen de dosis mayores
de las habituales (24). En general es recomendable intentar aumentar la ingesta de fibray
agua, asi como realizar pautas de desimpactacion con polietilenglicol en aquellos
pacientes que lo requieran, administrando posteriormente de forma diaria la dosis de
mantenimiento necesaria y que en muchas ocasiones estard en torno a 0,8 gr/kg/dia.
Aunque estas dosis deben acompafiarse de una ingesta de liquidos que debe realizarse con
precaucién en pacientes con disfagia por el riesgo de aspiracion. Otras terapias como el
masaje abdominal y el empleo de enemas rectales en casos de impactacion (siempre
seguido de tratamiento de mantenimiento con laxantes orales) también tienen su
funcion(11)(23).

El déficit de vitamina D es frecuente en el paciente con PC(25) pero con una

prevalencia similar a la de la poblacion infantil sana que en nuestro medio se encuentra
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en torno al 70% (26). Debido a la menor actividad fisica, la menor exposicion solar, el
empleo de farmacos anticomiciales, los frecuentes problemas nutricionales y un mayor
riesgo de fracturas 6seas, en estos nifios es conveniente mantener unos niveles de vitamina
D adecuados, para lo que en muchas ocasiones sera necesaria la suplementacion con
vitamina D 400 Ul/dia o incluso a 800 Ul/dia, con el fin de mantener los niveles dentro
de pardmetros normales para preservar y mejorar en la medida de lo posible la densidad
mineral Osea (27)(28)(29). Para un correcto seguimiento, en los pacientes con PC
moderada-grave es recomendable realizar controles periddicos de niveles de vitamina D
en sangre para mantener una adecuada suplementacion y en aquellos casos que presenten
signos de alarma o serios problemas de movilidad y/o nutricionales puede plantearse la

realizacion de una densitometria 6sea con el fin de valorar la densidad mineral 6sea (29).

Una limitacion de este trabajo es no haber realizado seguimiento de la respuesta a
las terapias instauradas en los pacientes, por lo que en un futuro seria interesante realizar
un estudio més amplio que valorara en qué medida se benefician los pacientes de todos

estos tratamientos.

CONCLUSIONES

Con este trabajo se pretende destacar la necesidad de seguimiento interdisciplinar
en los pacientes con PC con el fin de seguir y detectar las comorbilidades que pudieran
presentar, especialmente en la esfera gastroenteroldgica y nutricional. Ademas del déficit
nutricional, existen otros problemas muy frecuentes como la disfagia, el reflujo
gastroesofagico y el estrefiimiento cuya deteccidn permite instaurar medidas terapéuticas
gue ayuden a mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores. Para finalizar,
hacer hincapié en la necesidad de seguir una monitorizacion sistematica y de forma
regular en los pacientes con PC moderada grave para asegurar un Optimo manejo y

seguimiento.
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Resumen

Introduccion: La paralisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de discapacidad motora en
la edad pediatrica. El objetivo es estudiar la situacion nutricional de los pacientes con PC
controlados en una unidad de referencia, asi como la relacion entre la afectacion neurologica
y la nutricional.

Material y métodos: Estudio transversal, observacional, descriptivo y analitico en el que se
han incluido pacientes con PC con grados IlI-IV-V (GMFCS) procedentes del area de influencia de
un hospital pediatrico de referencia, con edades de 4-15anos. Se ha realizado: encuesta (con
recogida de datos generales, medicaciones y habitos nutricionales), estudio antropométrico y
bioimpedanciometria (BIA).

Resultados: El estudio incluyd 69 pacientes (reclutamiento 84,15%). Edad media
10,46 +0,43 afos, el 50,7% mujeres. Distribucion segin GMFCS: gradolll (36,2%), gradolV
(29%), gradoV (34,8%). Segun el peso para la talla: desnutricion moderada el 21,8% (gradoV:
33,3%), desnutricion grave el 5,8% (gradoV: 12,6%), sobrepeso/obesidad el 23,2% (grado lll:
24%; gradoIV: 35%). Nivel adecuado de masa magra para su talla: gradolll (36%), grado IV (55%),
gradoV (16,7%). Exceso de grasa: grado lll (36%), gradolV (40%), grado V (29,2%). Comparacion
de masa grasa: BIA 6,89 +0,64 kg versus antropometria 5,56 + 4,43 kg.

Conclusiones: En PC grado GMFCSV es frecuente el déficit de peso asociado a disminucion de
masa magra para su talla. Los pacientes con PC grados GMFCSIII-IV presentan una prevalencia
llamativa de sobrepeso/obesidad. La antropometria es una herramienta util para la valoracion
nutricional en nifos con PC, aunque los niveles de grasa tienden a infravalorarse.

© 2019 Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. en nombre de Asociacion Espanola de Pediatria.
Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/
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Nutritional status of a population with moderate-severe cerebral palsy: Beyond the

Introduction: Cerebral palsy (CP) is the most frequent cause of motor disability in the paediatric
age. The aim of this article is the study of the nutritional status of patients with CP followed-up
in a reference hospital, as well as the relationship between neurological and nutritional state.
Material and methods: A cross-sectional, observational, descriptive and analytical study was
conducted on a sample consisting of 4-15 years old patients with CP with Gross Motor Function
Classification System (GMFCS) grades llI-IV-V, from a specialised paediatric hospital reference
area. An interview (collection of general data, medications and nutritional habits), anthropo-

Results: The study included 69 patients (recruitment 84.15%), with a mean age of
10.46 + 0.43 years, and 50.7% females. The distribution according to GMFCS scale was: grade Ill
(36.2%), grade IV (29%), and grade V (34.8%). According to weight for height: moderate malnu-
trition 21.8% (gradeV: 33.3%), severe malnutrition 5.8% (grade V: 12.6%), overweight/obesity
23.2% (gradelll: 24%, gradelV: 35%). Adequate level of lean mass for height: gradelll (36%),
grade IV (55%), and gradeV (16.7%). Fat excess: gradelll (36%), gradelV (40%), and gradeV
(29.2%). Fat mass comparison: BIA 6.89 + 0.64 kg versus anthropometry 5.56 + 4.43 kg.

Conclusions: In CP grade GMFCSYV, the weight deficit associated with a decrease in lean body
mass is common. Patients with CP grades GMFCSIII-IV have a significant prevalence of over-
weight/obesity. Anthropometry is a useful tool for nutritional assessment in children with CP,

© 2019 Published by Elsevier Espafna, S.L.U. on behalf of Asociacion Espaiiola de Pediatria.
This is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/
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metric study and bioimpedance (BIA) measurements were carried out.
although fat levels could be underestimated.
licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introduccion

La paralisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de dis-
capacidad motora en la edad pediatrica y la tercera causa
de trastornos del neurodesarrollo tras la discapacidad inte-
lectual y los trastornos del espectro autista. El concepto PC
se refiere a secuelas motoras que pueden ir acompanadas o
no de otros trastornos, sin tener implicaciones etioldgicas
o necesidad de estar relacionadas con eventos adversos o
antecedentes determinados.

El estudio europeo Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe' establecio la prevalencia de PC en 2-3/1.000 recién
nacidos vivos. Este estudio recomienda la edad minima para
el diagnostico de PC en 3anos y la edad optima en 5anos.

Los problemas de alimentacion en nifos con PC son
frecuentes, aunque generalmente los niflos con mayor dete-
rioro neuroldgico son los que presentan mas alteraciones
nutricionales y de la ingesta’®. La prevalencia de desnu-
tricion oscila ampliamente entre el 19 y el 50,9% segun la
serie revisada*®.

Una nutricion adecuada pretende obtener un crecimiento
optimo, evitando la malnutricion y la aparicion de enferme-
dades carenciales, ademas de instaurar habitos saludables
ayudando a prevenir la aparicion de enfermedades de base
nutricional®. Un adecuado estado nutricional permite desa-
rrollar mejor las funciones motoras, las capacidades de
cognicion, de comunicacion y de interaccion social, y por
lo tanto el desarrollo neuropsicologico globalmente’£.

La ingesta y la dieta deben ser seguras y eficientes,
permitiendo en la medida de lo posible el disfrute con la

alimentacion. Todo esto requiere una monitorizacion conti-
nua, completa, coordinada y cercana basada en un enfoque
multidisciplinar: neuropediatria, gastroenterologia, nutri-
cionista/dietista, enfermeria, logopedia y rehabilitacion®’.

Los objetivos de este trabajo son: estudiar el estado
nutricional de los pacientes con PC de predominio espas-
tico y analizar el grado de compromiso nutricional segun las
diferencias en la afectacion clinica.

Material y métodos

Se ha realizado un estudio transversal, observacional,
descriptivo y analitico. La poblacion a estudio han sido
pacientes de entre 4y 15 afos afectos de PC moderada-grave
con espasticidad procedentes de la unidad de neuropediatria
de un hospital de referencia.

Se incluyeron los pacientes clasificados en niveles llI-IV-V
del Sistema de la Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa
(Gross Motor Function Classification System [GMFCS]) de
Palisano et al.'’, modificada en concordancia con la Clasi-
ficacion Internacional del Funcionamiento (CIF) de la OMS,
que divide a los pacientes en grupos en funcion de su grado
de afectacion motora.

Se excluyeron los pacientes que no desearon participar
en el estudio por decision propia o de sus tutores, los que no
estaban en el rango de edad del estudio o que no cumplian
los criterios diagnosticos de PC.

El estudio fue aprobado antes de su desarrollo por
el comité de ética regional (CEICA; PI16/039). Todos los
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pacientes y/o sus tutores firmaron un consentimiento infor-
mado.

Tras comprobar que se cumplian los criterios menciona-
dos para ser seleccionados se contacto con ellos o sus tutores
para concertar una visita en consulta, donde se realizé una
entrevista clinica para recoger variables relacionadas con el
estado clinico, la antropometria y los habitos nutricionales.

Para el estudio antropométrico se tomo la talla calculada
mediante la féormula de estimacion de Stevenson'' a partir
de la altura de rodilla (AR): talla=AR x2,69+24,2cm. El
resto de variables fueron: peso, perimetro de brazo (PB),
pliegues subcutaneos (bicipital, tricipital [PST], subescapu-
lar, suprailiaco). Pararecoger estos datos se emplearon cinta
métrica (perimetros y talla por segmentos), plicometro de
Holtain® (pliegues subcutaneos), bascula (peso) y caliper
(altura de rodilla). Se ha empleado la formula de Siri para
estimar la composicion corporal.

Se estimaron las puntuaciones estandar (Z-score) para
los valores antropométricos empleando el Estudio de Cre-
cimiento de Carrascosa et al. (2010)'2, siguiendo las
recomendaciones de la European Society for Paediatric
Gastroenterology, Hepatology and Nutrition (ESPGHAN) de
2017 de emplear los estandares poblacionales de referen-
cia. Se calculo el indice de masa corporal (IMC) y el peso
para la talla (indice de Waterlow [W]) para catalogar el
estado nutricional del paciente en funcion del peso: W = peso
actual/peso ideal (p50) para la talla x 100.

Se valoré la composicion corporal de los pacientes
con bioimpedanciometria (BIA) mediante un bioimpedan-
ciometro modelo Akern BIA-101 Anniversary. Mediante este
método se obtienen datos referentes a agua total (extra
e intracelular), masa grasa, masa celular (masa total de
células vivas, funcionantes y metabdlicamente activas) y
masa libre de grasa (masa magra y masa 6sea)'*:'*. Para
ello se aplica una corriente alterna imperceptible mediante
electrodos adheridos a la piel a una o mas frecuencias,
detectandose la resistencia (oposicion al paso de corriente
eléctrica) y la reactancia (demora en la conduccion causada
por las membranas celulares, las interfaces tisulares y las
sustancias no idnicas)'>.

Se realizo la BIA tras ayuno de un minimo de 4h,
sin realizacion de ejercicio fisico al menos 12h antes y
en maximo reposo. Las determinaciones se realizaron en
decubito supino y una separacion entre las extremidades
superiores de 20-30° e inferiores a 45°. Los dos electro-
dos senal se colocaron en la linea media de mufeca y
tobillo con el paciente desnudo sobre una camilla de mate-
rial no conductor, y los electrodos detectores a 4-5cm de
los electrodos senal en las lineas metacarpofalangicas y
metatarsofalangicas, respectivamente; siempre homolate-
rales (hemicuerpo).

Para poder valorar adecuadamente la masa magra, sin
que influya el bajo peso de los pacientes, se calculo el por-
centaje ideal de masa magra para su talla. Para ello, sobre el
peso ideal para su talla (segun el Estudio de Crecimiento de
Carrascosa 2010), se han calculado los kilogramos de masa
magra ideales (seglin estandares de Fomon'® y Haschke'¢) y,
por ultimo, se han dividido los kilogramos de masa magra
del paciente sobre ese magro ideal.

Para clasificar el nivel de masa grasa se siguieron los
siguientes criterios basados en las categorias sugeridas por
Lohman y Going'’: déficit (<10% en varones y <15% en

mujeres), normal (11-25% en varones y 16-30% en mujeres)
y exceso (>25% en varones y > 30% en mujeres).

Para el analisis estadistico se empleo el programa SPSS
Statics V21.0. Se ha realizado un estudio descriptivo, expre-
sando los resultados en media +desviacion estandar/IC 95%
(variables cuantitativas) o frecuencias (variables cualitati-
vas). Se comprobo la normalidad de la muestra (test de
Kolmogorov-Smirnov y Saphiro-Wilk). Posteriormente se ha
realizado un contraste de hipotesis empleando mdltiples
estadisticos: test chi-cuadrado y test de Fisher (variables
cualitativas), t de Student (muestras paramétricas, varia-
bles cuantitativa y cualitativa dicotomica), U de Mann
Whitney (muestras no paramétricas, variables cuantitativa y
cualitativa dicotomica), ANOVAy comparacion de Bonferroni
(muestras paramétricas, variables cuantitativa y cualitativa
no dicotémica), Kruskal-Wallis (muestras no paramétricas,
variables cuantitativa y cualitativa no dicotomica).

Resultados

El nimero de pacientes que cumplieron los criterios de
inclusion fueron 82, aunque 13 rechazaron participar o
resultaron ilocalizables, por lo que la muestra final fue
de 69 pacientes, con un reclutamiento final del 84,2%. El
50,7% (n=35) eran mujeres. Al catalogar a los pacientes
en los diferentes grados de la escala GMFCS la distribu-
cion fue: gradolll 36,2% (n=25), gradolV 29,0% (n=20),
gradoV 34,8% (n=24). La edad media erade 10,46 +-0,4 anos
(gradolll 10,83 £ 0,7 anos, grado IV 10,89 +0,8 anos, gradoV
9,73 +0,7 anos; p=0,380).

El tipo de PC segun el patrén clinico predominante fue:
espastica 75,4% (n=52), mixta 17,4% (n = 12) y distonica 7,2%
(n=5), aunque todos los pacientes presentaban espasticidad
(100%). La extension de la paresia era: tetraparesia (59,4%;
n=41), triparesia 21,7% (n=15), diparesia 18,9% (n=13). El
73,9% (n=51) recibian toxina botulinica regularmente, sin
diferencias entre grupos.

La via de alimentacion de los pacientes era: exclusiva-
mente oral el 87% (n=60), via enteral exclusiva el 10,1%
(n=7) y de forma mixta el 2,9% (n=2). Un 13% (n=9) de los
pacientes de la muestra eran portadores de gastrostomia,
todos grado V.

En la tabla 1 se muestran los datos sobre el empleo de
suplementos y soporte nutricional en el total de la mues-
tra, donde puede observarse que seglin aumenta el grado de
afectacion neurologica se incrementa el empleo de formulas
poliméricas y espesantes.

En la tabla 2 se muestran los datos antropométricos y
de composicion corporal calculada mediante antropometria.
Se observa una mayor alteracion en los Z-score antro-
pométricos en los pacientes con mas afectacion motora,
especialmente llamativa en las variables de mayor interés
para la valoracion nutricional en los pacientes con PC: IMC,
PB, PST, W.

La longitud de tibia y la altura de rodilla no fueron valora-
bles en un paciente al haber sufrido intervencion quirtrgica
oOsea bilateral, por lo que se realizo el tallaje por segmentos.

No se encontraron diferencias al comparar peso, talla e
IMC entre sexos.

Al clasificar la muestra segin W puede observarse, tal
y como se muestra en la tabla 3, que la mayor parte de
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Tabla1 Frecuencia de seguimiento en consulta especializada de nutricion y de empleo de suplementos nutricionales por grupos

de afectacion clinica segiin escala GMFCS

Total muestra(n =69) Grado Il Grado IV Grado V p

Seguimiento en consulta de nutricion 42% (n=29)

Precisan suplemento con formulas poliméricas ~ 34,8% (n=24)

Cantidad suplementada (kcal/dia) 561+ 64
Precisan espesante 18,8% (n=13)
Portador de gastrostomia 13% (n=9)

16% (n=4) 40% (n=8) 70,8% (n=17) 0,001
8% (n=2)  35%(n=7) 62,5% (n=15) 0,001
225+75 492 +85 638+ 87 0,100
4% (n=1)  20% (n=4) 33,3%(n=8) 0,032
0% (n=0) 5% (n=1)  33,3% (n=8) 0,001

Tabla 2 Valores antropométricos y de composicion corporal (mediante medidas antropométricas) por grupos de GMFCS

Total muestra Grado llI

Grado IV Grado V p

Medidas antropométricas, media (IC 95%)

—2,42 (=2,92;-1,93)  —3,29 (—4,04;—2,54)
1,13 (=1,59;-0,67)  —1,55 (=1,96;—1,13)

—3,3(-3,85—2,75) 0,045
~2,15 (=2,50;—1,80) 0,002
~1,25 (—1,69;—0,80) 0,007
1,52 (—2,12;-0,93) 0,007

—0,38 (—0,96;0,21)
—0,47 (-1,17;0,23)

0,61 (—1,08;—0,14)  —0,97 (—1,76;—0,17)  —1,75 (=2,19;—1,31) 0,002
0,98 (—1,50;—0,46)  —1,17 (—1,94;-0,41)  —1,64 (=2,09;—1,21) 0,201

—1,18 (—1,76;—-0,59)
—0,85 (—1,32;-0,38)

—1,54 (—1,96;,-1,13) 0,060
—0,85 (—1,34;,-0,37) 0,09

Waterlow y composicion corporal, media + DE

T (Z) —2,98 (—3,32;—2,64)

P(Z) —1,60 (—1,85;—1,35)

IMC (Z) -0,61 (—0,92;—-0,30) -0,19 (—0,75;0,38)
PB (Z) -0,79 (—1,14;—-0,43) -0,33 (—0,85;0,19)
PST (2) —1,11 (—1,44;—0,78)

PSB (Z) -1,27 (—1,59;-0,95)

PSSe (Z) —1,07 (—1,41;-0,73) —0,54 (—1,26;0,18)
PSSi (Z) —0,63 (—0,90;—0,35) —0,23 (—072;0,26)
W (%) 97,0+24,7 101,5+4,9

Masa grasa, % 18,21+7,2 20,5+1,4

Masa grasa, kg 5,6+4,4 7,4+1,1

Masa magra, kg 21,4+9,1 25 1:-£2,2

105,1 +6,2 85,52+ 3,7 0,007
18,2+1,6 16,0£1,3 0,123
5,9+1,0 3,5+0,4 0,029
22,6+2,0 16,6+£0,8 0,003

IMC: indice masa corporal; P: peso; PB: perimetro braquial; PSB: pliegue subcutaneo bicipital; PSSe: pliegue subcutaneo subescapular;
PSSi: pliegue subcutaneo suprailiaco; PST: pliegue subcutaneo tricipital; T: talla; W: peso para la talla (indice Waterlow).

Tabla 3  Situacion nutricional de los pacientes estudiados en funcion de su grado GMFCS

Grado PC Total muestra(n=69) Grado Il Grado IV Grado V

Sobrepeso/obesidad: W>110% 23,2% (n=16) 24% (n=6) 35% (n=7) 12,5%(n= 3)
Normal: W 90-110% 33,3% (n=23) 48% (n=12) 30% (n=6) 20,8% (n=5)
Desnutricion leve: W 80-90% 15,9% (n=11) 8% (n=2) 20% (n=4) 20,8% (n=5)
Desnutricion moderada: W 70-79% 21,8% (n=15) 16% (n=4) 15% (n=3) 33,3% (n=8)
Desnutricion grave: W <70% 5,8% (n=4) 4% (n=1) 0% (n=0) 12,6% (n=3)

W: peso para la talla (indice de Waterlow).

casos con desnutricion moderada y grave se encuentran en
el gradoV mientras que los casos de sobrepeso/obesidad
pertenecen de forma predominante a los grupos IlI-IV.

En la tabla 4 se muestran los datos de composicion
corporal obtenidos mediante BIA. Se observa disminucion
significativa de la masa celular en el grupoV con respecto
a los otros grupos. También se observa disminucion de masa
magra, muscular y grasa, pero Unicamente en cuanto a can-
tidad y no a porcentaje de composicion corporal.

El 14,5% (n=10) de los pacientes tenian déficit de grasa
segln el estudio bioimpedanciométrico, el 50,7% (n=35) un
porcentaje normal y el 34,8% (n=24) exceso. Segun los nive-
les de GMFCS (p=0,104):

e lll: 0% (n=0) tienen defectode grasa, 64% (n = 16) cantidad
normal y 36% (n=9) exceso.

o |V: defecto 20% (n=4), normal 40% (n=8), exceso 40%
(n=8).

e V: defecto 25% (n=6), normal 50% (n=12), exceso 25%
(n=6).

La cantidad de masa grasa en varones era: 11,8%
déficit (<10%), 41,2% normal (11-25%), 47% exceso
(>25%). La cantidad de masa grasa en mujeres era:
17,1% déficit (< 15%), 60% normal (16-30%), 22,9% exceso
(>30%). No se encontr6 relacion entre sexo y normali-
dad/exceso/defecto de grasa en la composicion corporal
segln BIA.

El porcentaje medio de masa magra respecto al ideal para
su talla fue 88,77 +2,4% en el total de la muestra. Este es
mayor en los grado 1l (88,93 & 3,5%) y grado 1V (98,31 £ 5,7%)
y menor en gradoV (80,66 +2,8%) (p=0,012). En la figura 1
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Tabla4 Composicion corporal calculada mediante bioimpedanciometria (BIA) segun grupos GMFCS

Total muestra Grado llI Grado IV Grado V p
Agua total, % 64,1+1,3 60,4+1,3 63,8+2,5 68,3+2,7 0,043
Agua extracelular, % 42,7+1,1 42,2+1,5 42,3+1,7 435+2,3 0,996
Agua intracelular, % 57,4+1,1 57,9 1.5 BT 7L 1,7 56,5+2,3 0,994
Masa magra, kg 20,0+1,1 23,5+2.1 21,3 1,8 152 -£1.0 0,017
Masa magra, % 76,9+1,2 73,5+£1,3 78,0+2,4 79,4+2,4 0,095
Masa muscular, kg 12,0+0,7 14,3+1,4 13;2£ 1,3 8,5+0,5 0,004
Masa muscular, % 44,9+1,0 44,0+1,1 47,6+1,8 43,5+2,0 0,161
Masa celular, kg 9,6 +0,6 11,512 10,7+ 1,1 6,5+0,4 0,003
Masa celular, % 46,6 +0,8 48,12+1,0 49,1+1,4 43,0+1,2 0,001
Masa grasa, kg 6,9+0,6 9,0+1,1 7,2+1,4 45+0,6 0,011
Masa grasa, % 23,721 26,5+1,3 23,8+2,4 20,6 +2,4 0,111
p=0,002
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Figura 1 Porcentaje de masa magra para la talla con respecto al ideal, segin grados de la escala GMFCS.

se muestra la distribucion por grupos del porcentaje de masa
magra con respecto al ideal.

Entre los pacientes gradoV (n=24), un 33,3% (n=38) lle-
vaban gastrostomia. La edad media de los pacientes con
gastrostomia era de 9,73+ 3,3 afos (sin diferencias entre
pacientes con/sin gastrostomia), siendo el 50% mujeres. El
tiempo transcurrido desde la colocacion de la gastrostomia y
el estudio era de 43,89 + 8,5 meses. En la tabla 5 se muestra
la comparativa de resultados de composicion corporal y mar-
cadores nutricionales entre pacientes con/sin gastrostomia,
donde parece que los pacientes con gastrostomia presentan
niveles menores de masa muscular y celular.

Discusion

Para mantener una adecuada situacion nutricional en los
pacientes con PC debe realizarse una evaluacion perio-
dica y rutinaria del estado nutricional que permita detectar
situaciones de desnutricion o de riesgo precozmente’. Sin
embargo, menos de la mitad de los pacientes estudiados
siguen controles habituales por un especialista en nutricion.

Debido a su accesibilidad, la antropometria es el método
mas habitual para valorar la evolucion nutricional, siendo
talla, peso, PST y PB los parametros mas recomendados para
el seguimiento de los pacientes con PC*% 817,

Con respecto a la talla, se observo una alteracion direc-
tamente proporcional a la gravedad de la PC. Esto era
esperable, ya que el patron de crecimiento y de composi-
cion corporal en pacientes con PC es diferente a la poblacion
estandar para su misma edad y sexo?’. Como en este estudio,
el déficit de crecimiento suele ser mayor cuanto mas grave
sea la afectacién neuroldgica y nutricional?'. Para el tallaje
de los pacientes grados|ll-V suelen encontrarse dificultades
al presentar escoliosis, espasticidad y otras alteraciones de
la postura corporal. Por ello es recomendable emplear medi-
das segmentales que mediante féormulas estiman la talla®?,
siendo la altura de rodilla la que parece presentar menor
error técnico y coeficiente de variacion intraobservador e
interobservador'®-%*.

Para valorar el peso es aconsejable relacionarlo con la
altura mediante IMC y/o W. El W ha detectado mayor por-
centaje de pacientes con desnutricion en el grado GMFCS V.
Sin embargo, los grados IlI-IV presentan alta prevalencia de
sobrepeso/obesidad con exceso de masa grasa. Este exceso
de peso es relativamente frecuente en los grupos llI-1V sin
problemas con la ingesta, en relacion con la afectacion de
su movilidad y deambulacion?®.

Existen unas tablas de peso, talla e IMC publicadas por
Day et al.?' en 2007 que son especificas para nifios con PC
seglin grado de afectacion motora®. Estas son Gnicamente
descriptivas y no estan estandarizadas, ya que hay multiples
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Tabla 5 Estudio antropométrico y de composicion corporal mediante bioimpedanciometria (BIA) de los pacientes GMFCS V

con/sin sonda nasogastrica

No gastrostomia

Antropometria, media (IC 95%)

Talla (Z) —3,24 (—3,88;—-2,59)
Peso (Z) —2,1(-2,47;,—1,74)
IMC (Z) -1,31 (-1,76;-0,85)

Waterlow peso, % 89,0+3,5

Bioimpedanciometria, media = DE

Agua total, % 71,6 2,9
Agua extracelular, % 42,8 +2,6
Agua intracelular, % 57,2+2,6
Masa magra, kg 15,9 +0,9
Masa magra, % 81,8 +2,1
Masa muscular, kg 9,0+0,6

Masa muscular, % 46,2 +2,1
Masa celular, kg 7,1+0,5

Masa celular, % 44,7 +1,4
Masa grasa, kg 3,8+0,6

Masa grasa, % 18,3 +2,1

Portadores de gastrostomia p

—3,43 (—4,72;-2,14) 0,745
—2,24 (-3,17;—1,31) 0,710
~1,13 (—2,33;0,07) 0,706
90,6 +8,9 0,341
61,7+5,3 0,088
44.9+49 0,689
55,1+4,9 0,677
13,8+2,4 0,328
74,8 +5,8 0,171
7,7+1,0 0,227
38,3+3,6 0,055
6,0+0,8 0,093
39,8+1,9 0,061
57+1,4 0,150
25,3+5,8 0,171

IMC: indice de masa corporal.

factores en el estudio que afectan a las variables antropo-
métricas, como una alta tasa de malnutricion, de modo que
no representan un patron de crecimiento ideal. Por esto la
ESPGHAN recomienda no emplear estas tablas de forma ruti-
naria para la deteccion de problemas nutricionales en ninos
con PC, sino que lo mas correcto es seguir los estandares
poblacionales de referencia'’.

Ademas del peso, de la talla y de sus relaciones, la
ESPGHAN recomienda realizar mediciones sistematicas de
pliegues subcutaneos (especialmente PST) y PB para monito-
rizar la situacion nutricional'’. En la muestra, los pacientes
con afectacion neurologica mas grave presentan valores mas
bajos de PST y PB. En la literatura existe controversia, ya
que algunos trabajos presentan una tendencia similar, mien-
tras que otros no encuentran ninguna relacion entre el grado
de afectacion neuroldgica y las variaciones en los pliegues y
perimetros?®?, por lo que deberian realizarse mas estudios
para confirmar estos hallazgos.

Ademas de situar las medidas antropométricas segun su
Z-score, es importante conocer como se distribuye la masa
del paciente segun su composicion corporal. Esto puede rea-
lizarse mediante formulas a partir de los pliegues cutaneos,
aunque pueden no ser muy precisas en los ninos con PC'’.
Existen otros métodos para estudiar la composicion corpo-
ral, siendo fundamental a nivel clinico la BIA'?. La BIA es
un método seguro, fiable, indoloro y rapido para estudiar la
composicion corporal que permite mayor precision y menor
variabilidad interobservador e intraobservador corporal?®-°.

En el analisis de la BIA se ha encontrado un nivel total (kg)
de masa muscular, masa magra y masa grasa menor en los
pacientes con mayor grado GMFCS. Resultados similares se
han descrito previamente, observando que mayor afectacion
neurologica asocia menor peso corporal, menor crecimiento
y menor masa magra“.

En cuanto al porcentaje de masa magra, este es superior
en los pacientes gradoV; sin embargo, al ajustar la masa
magra para su talla se ha encontrado un déficit mayor en este

grupo. Por esto es importante valorar los datos obtenidos
relacionandolos con su edad, talla y sexo. Resulta llamativo
que la masa magra para la talla es mayor en los pacientes
gradolV que en los gradolll. Esto puede deberse a que un
40% de los pacientes grado IV siguen controles en la unidad
de nutricion y solo el 16% de los gradollll. Otros trabajos han
encontrado estos cambios positivos en la composicion cor-
poral cuando se inicia seguimiento nutricional habitual’¢, de
forma que la ESPGHAN recomienda realizar controles nutri-
cionales en los pacientes con PC cada 1-3 meses'”.

Otro dato aportado por la BIA es la masa celular,
considerada un buen marcador para estudiar la situacion
nutricional'“. Como en la muestra, Sung et al.” hallaron en
2017 en una serie de 146 pacientes una disminucion de masa
celular en aquellos con mayor afectacion neurologica, espe-
cialmente grado V. En relacion con el compartimento graso,
un estudio de Kuperminc et al.?’ en 2008 analizo el por-
centaje de masa grasa normal en pacientes con grados llI-V,
encontrando porcentajes de grasa menores que los hallados
en todos los grupos.

En comparacion con la BIA, la antropometria infravalora
la masa grasa y sobreestima el magro. Se estima que la
antropometria genera un error sistematico de aproximada-
mente 1,3kg al medir masa grasa, similar al del presente
trabajo?’. Esto puede deberse a que la reduccion de los
pliegues cutaneos periféricos no indican necesariamente
reduccion de los depositos grasos, ya que los nifos con PC
acumulan grasa preferentemente de manera central'®-2%.

Cuando la alimentacion oral no logra un adecuado aporte
de nutrientes, genera disconfort o situaciones de riesgo,
puede colocarse una gastrostomia®'?. La tasa de pacientes
con gastrostomia concuerda con el 10-33% de otras series’.
Al comparar la situacion nutricional entre pacientes con/sin
gastrostomia, otros estudios concluyen que aquellos con
gastrostomia presentan mejores datos nutricionales espe-
cialmente en peso, IMC, masa grasa y masa magra’?'. Sin
embargo, en esta muestra los pacientes con gastrostomia
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presentan Gnicamente mejor W, con aumento de masa grasa
sin lograr aumento de magro. Esto podria deberse a una
mayor afectacion neuroldgica en los pacientes con gastros-
tomia, o a que mediante gastrostomia tiende a aumentarse
de forma notable la cantidad de grasa en la dieta’.

La principal limitacion del estudio es no disponer de una
muestra mayor especialmente en la division por grupos,
aunque la muestra refleja la poblacion de un hospital de
referencia con suficiente volumen y los resultados obteni-
dos son suficientemente significativos. Por otro lado, podria
ser interesante ampliar este estudio con otros que permitie-
ran contrastar la situacion nutricional con afectacion real en
la calidad de vida.

A modo de conclusion, puede decirse que los pacien-
tes con PC y afectacion neurologica mas grave presentan
mas frecuentemente desnutricion, mientras que en las for-
mas menos graves un tercio de los casos asocian sobrepeso
u obesidad. Aunque la antropometria es una herramienta
accesible y muy util para la valoracion nutricional, la BIA
puede ser un buen complemento para la monitorizacion no
invasiva de la composicion corporal, ya que la antropome-
tria clasica infravalora la masa grasa y sobreestima la masa
magra. Al ajustar la masa magra para la talla se ha encon-
trado un déficit mayor en los pacientes gradoV, de ahi que
sea interesante valorar los datos obtenidos relacionandolos
con la edad, la talla y el sexo. Por todo esto, es importante
la realizacion de valoraciones sistematicas e individualiza-
das en los pacientes con PC para asegurar un buen manejo
nutricional y una mejora de su estado de salud, calidad de
vida y desarrollo.
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PALABRAS CLAVE Resumen

Paralisis cerebral; Introduccion: Los pacientes con paralisis cerebral moderada-grave precisan de sus cuidadores
Cuidadores; para realizar las actividades basicas de la vida diaria (ABVD).

Nutricion; Objetivos: Describir la presencia de comorbilidades, la percepcion de dificultad de los cuidado-
Carga del cuidador res para las ABVD y analizar la influencia del grado de afectacion motora, el estado nutricional

y otras alteraciones neurologicas.

Métodos: Estudio transversal y observacional. Se estudio a pacientes con paralisis cerebral gra-
dos IlI-1V-V segun el Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa (GMFCS). Se registraron
las comorbilidades y se estudio la composicion corporal mediante antropometriay bioimpedan-
ciometria. Ademas, se hizo una encuesta de carga del cuidador sobre ABVD (10 items que
exploran las diferentes actuaciones: higiene, vestido, transferencias, suefio y alimentacion).
Se estudio qué variables influyen mas en la percepcion de dificultad para las ABVD.
Resultados: Muestra de 69 pacientes (50,7% mujeres, edad media de 10,46 + 0,4 afnos), con
los siguientes grados de GMFCS: grado Ill 36,2% (N = 25), grado IV 29,0% (N = 20) y grado V
34,8% (N = 24). Se hallo relacion entre la puntuacion de carga del cuidador y el grado GMFCS
(p =0,003) y la discapacidad intelectual (p < 0,001). Ademas, independientemente del grado de
GMFCS y de la discapacidad intelectual, existe mayor dificultad para las ABVD en relacion con
valores mas bajos en peso (Z) (p =0,028), masa grasa (kg) (p =0,035), masa grasa (%) (p =0,094)
e indice de masa corporal (Z) (p = 0,086).
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Introduccion

Conclusiones: Ademas del grado de afectacion motora y de la discapacidad intelectual, el
estado nutricional es uno de los factores modificables que influyen en la dificultad del cuidador
para realizar las ABVD en los pacientes con paralisis cerebral.

© 2020 Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. en nombre de Asociacion Espanola de Pediatria.
Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/
licenses/by-nc-nd/4.0/).

Caregiver burden in patients with moderate-severe cerebral palsy. The influence
of nutritional status

Abstract

Introduction: Patients with moderate-severe cerebral palsy require the support of their care-
givers to carry out the activities of daily living (ADLs).

Objectives: To describe the comorbidities, need for care in children with cerebral palsy and
to analyse the influence of the degree of motor involvement, nutritional status and other
neurological disorders.

Methods: Cross-sectional and observational study. Patients with cerebral palsy degrees IlI-IV-V
according to the Gross Motor Function Classification System (GMFCS) have been studied. A record
of comorbidities has been made and body composition has been studied using anthropometry
and bioimpedance. In addition, a caregiver burden survey on ADLs has been carried out (10 items
on the different actions: hygiene, clothing, transfers, sleeping and feeding). Which variables
have the greatest influence on the perception of difficulty in performing ADLs have been studied.
Results: A total of 69 patients (50.7% women, mean age 10.46 + 0.4 years) were analysed,
with GMFCS grades: grade Ill 36.2% (N=25), grade IV 29.0% (N=20), grade V 34.8% (N=24).
A relationship was found between the caregiver burden score and GMFCS grade (P=0.003) and
intellectual disability (P<0.001). However, regardless of the degree of GMFCS and intellectual
disability, there is greater difficulty in performing ADLs in relation to lower values in weight
(Z-score) (P=0.028), fat mass (kg) (P=0.035), fat mass (%) (P=0.094), body mass index (Z-score)
(P=0.086).

Conclusions: In addition to the degree of clinical impairment, nutritional status is a factor that
influences the caregiver’s difficulty in performing the ADLs in cerebral palsy patients on which
we can act to improve this problem.

© 2020 Published by Elsevier Espafa, S.L.U. on behalf of Asociacion Espafiola de Pediatria.
This is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/
licenses/by-nc-nd/4.0/).

desarrollar sus funciones motoras, capacidades de cogni-
cion, comunicacion e interaccion social y, por lo tanto, el

La paralisis cerebral es la causa mas frecuente de discapa-
cidad motora en la edad pediatrica. El concepto paralisis
cerebral se refiere a un trastorno del desarrollo del movi-
miento y la postura que es atribuido a una lesion no
progresiva que ocurre en un cerebro en desarrollo en la
época fetal o en los primeros anos.

El estudio europeo Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe' estableci6 la prevalencia de paralisis cerebral en
2-3/1.000 recién nacidos vivos. Este estudio recomienda la
edad minima para el diagnéstico de la paralisis cerebral en
3 afos y la edad 6ptima en 5 afos.

Los pacientes con paralisis cerebral presentan con fre-
cuencia multiples comorbilidades asociadas que afectan a
la salud mental y fisica tanto del propio paciente como del
cuidador, con un gran consumo de tiempo y recursos’. Entre
estas comorbilidades, la alteracion nutricional es una de las
mas frecuentes y sobre la que, ademas, se puede actuar
directamente’.

En este sentido, debe procurarse que estos pacientes pre-
senten el mejor estado nutricional posible, que les permita

desarrollo neuropsicolégico globalmente?*, ademas de pre-
venir la aparicion de malnutriciéon y otras enfermedades
carenciales’. Aunque parece evidente que una mayor afec-
tacion motora dificultara el cuidado de los pacientes con
paralisis cerebral, se desconoce en qué medida la situacion
nutricional puede influir en el manejo de sus cuidadores®.

Los objetivos de este trabajo son estudiar la prevalencia
de comorbilidades en una poblacion con paralisis cerebral
moderada-grave y analizar la percepcion de dificultad que
tienen los cuidadores para desarrollar las actividades basi-
cas de la vida diaria (ABVD) con estos pacientes, asi como
su posible relacion con el estado nutricional, la afectacion
motora y otras alteraciones neurologicas.

Material y métodos

Se realizo6 un estudio transversal, observacional, descriptivo
y analitico. La poblacion a estudio estuvo constituida por
pacientes de entre 4 y 15 anos afectos de paralisis cerebral

Como citar este articulo: Martinez de Zabarte Fernandez JM, et al. Carga del cuidador del paciente con paralisis cerebral
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moderada-grave con espasticidad procedentes de la Unidad
de Neuropediatria de un hospital de tercer nivel.

Se incluyo a los pacientes clasificados en niveles Il1-IV-V
del Sistema de la Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa
(GMFCS) de Palisano’, modificada de acuerdo con la Clasifi-
cacion Internacional del Funcionamiento de la Organizacion
Mundial de la Salud, que divide a los pacientes en grupos
en funcion de su grado de afectacion motora. Se excluyo a
aquellos pacientes que decidieron no participar en el estu-
dio por decision propia o de sus tutores, a aquellos que no
estaban en el rango de edad del estudio o que no cumplieran
los criterios diagnosticos de paralisis cerebral.

El estudio fue aprobado antes de su desarrollo por
el Comité de Etica regional (CEICA; PI16/039). Todos los
pacientes o sus tutores firmaron un consentimiento infor-
mado.

Tras comprobar que se cumplian los criterios para ser
seleccionados, se contacto con ellos o con sus tutores para
concertar una visita en consulta, donde se les realizo una
entrevista clinica y una exploracion para recoger variables
relacionadas con el estado clinico, antropometria y habi-
tos nutricionales. Los items sobre las variables neurologicas
(déficit visual, hipoacusia, discapacidad intelectual, etc.) se
extrajeron de los datos del historial clinico neuropediatrico
de los pacientes y fueron consensuados con el neuropedia-
tra.

Con una encuesta rapida se detectaron problemas rela-
cionados con la alimentacién. La encuesta consistia en
4 preguntas (resultado positivo > 2 items): ;tarda en comer
mas de 30 min?, ;el momento de la comida es estresante para
el cuidador o hijo?, ;gana peso adecuadamente?, ;presenta
sintomas respiratorios durante o tras la comida? Se incluyo
como pacientes con disfagia a aquellos con 2 0 mas items
positivos en la encuesta (y cuyos problemas tuvieran relacion
con la deglucion/ingesta), a los que tenian una videofluoro-
scopia compatible y a los portadores de gastrostomia por
problemas de alimentacion derivados de la deglucion.

Se encuesto a los cuidadores para valorar la percepcion
de dificultad que referian a la hora de hacer con su hijo las
ABVD. Para ello, se empled un cuestionario en castellano
validado para cuidadores de pacientes con paralisis cere-
bral de grado moderado-grave®. Este cuestionario consta de
10 items (sobre aseo, transferencias, alimentacion, vestir
y sueiio) en los que se puntGa entre 0 y 3 puntos (facil-
muy dificil) en funcion de la dificultad (maxima dificultad
30 puntos).

El diagnostico de estrefimiento se establecio segun crite-
rios clinicos para el diagnostico del estrenimiento en el nifo
Roma IV? junto con la escala de morfologia fecal de Bristol'°.
Entre los pacientes con reflujo gastroesofagico se incluyd a
aquellos con pH-metria positivay a aquellos con clinica clara
de reflujo (regurgitaciones y vomitos frecuentes).

Para el estudio antropométrico se tomo el peso y la talla,
calculada mediante la formula de estimacion de Steven-
son et al."" a partir de la altura de rodilla: Talla = (altura
de la rodilla x 2,69) + 24,2 cm. Para recoger estos datos se
emplearon una bascula (peso) y un caliper (altura de rodi-
lla). Se estimaron las puntuaciones estandar (Z) para los
valores antropométricos segin el Estudio de Crecimiento
de Carrascosa et al. (2010)'?, siguiendo las recomendacio-
nes de la European Society for Paediatric Gastroenterology,
Hepatology and Nutrition (ESPGHAN) de 2017 de emplear

los estandares poblacionales de referencia. Se calculd el
indice de masa corporal (IMC) y el peso para la talla (indice
de Waterlow = W) para catalogar el estado nutricional del
paciente en funcién del peso: W = peso actual/peso ideal
(p50) para la talla x 100.

Se valoré la composicion corporal de los pacientes
con bioimpedanciometria (BIA) mediante un bioimpedan-
ciometro modelo Akern BIA-101 Anniversary. Mediante este
método se obtienen datos referentes a agua total (extra-
e intracelular), masa grasa, masa celular (masa total de
células vivas, funcionantes y metabdlicamente activas) y
masa libre de grasa (masa magra y masa osea)'”'. Para
ello se aplica una corriente alterna imperceptible mediante
electrodos adheridos a la piel, con la que se detecta la
resistencia (oposicion al paso de corriente eléctrica) y reac-
tancia (demora en la conduccion causada por las membranas
celulares, interfaces tisulares y sustancias no idnicas)". La
metodologia con la que se realizo la BIA se describié con
mayor precision en una publicacion previa'®. En esa publi-
cacion se explicd también la forma en la que se ajusto la
masa magra de los pacientes a su talla, edad y sexo para
lograr el concepto de «masa magra con respecto al ideal»
(masa magra ideal).

Para el analisis estadistico se empleo el programa SPSS
Statics V21.0. Se ha realizado un estudio descriptivo, con
los resultados expresados en media 4 desviacion estan-
dar/IC 95% (variables cuantitativas) o frecuencias (variables
cualitativas). Se comprobé la normalidad de la muestra (test
de Kolmogorov-Smirnov y Saphiro-Wilk). Posteriormente se
hizo un contraste de hipotesis empleando multiples estadis-
ticos: test de x? y test de Fisher (variables cualitativas), t
de Student (muestras paramétricas, variables cuantitativa
y cualitativa dicotomica), U de Mann Whitney (muestras
no paramétricas, variables cuantitativa y cualitativa dico-
tomica), ANOVA y comparacion de Bonferroni (muestras
paramétricas, variables cuantitativa y cualitativa no dicot6-
mica), Kruskal-Wallis (muestras no paramétricas, variables
cuantitativa y cualitativa no dicotémica). Por ultimo, se
estudié la correlacion entre la puntuacion en la escala
del cuidador y las diferentes variables antropométricas y
de composicion corporal con r de Pearson (paramétrico)
y rho de Spearman (no paramétrico). Tal y como se describe
en una publicacion previa, los pacientes de esta muestra
presentaban diferentes rasgos antropomeétricos y de compo-
sicion corporal en funcion de su grado de afectacion motora
segin la escala GMFCS'®, por lo que se elaboré un modelo
estadistico multivariante que incluyd las diferentes varia-
bles de antropometria y de composicion corporal junto con
las variables de afectacion motora y neuroldgica que man-
tuvieron relacion estadistica con la puntuacion obtenida en
la escala del cuidador (grado de escala GMFCS y discapaci-
dad intelectual) para discriminar el verdadero peso de estas
variables nutricionales.

Resultados

El nimero de pacientes que cumplieron los criterios de
inclusion fueron 82, aunque 13 rechazaron participar o resul-
taron ilocalizables, por lo que la muestra final fue de 69
pacientes, con un reclutamiento final del 84,2%. El 50,7%
(N = 35) eran mujeres. Al catalogar a los pacientes en los
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diferentes grados de la escala GMFCS, la distribucion fue:
grado Il 36,2% (N = 25), grado IV 29,0% (N = 20) y grado V
34,8% (N = 24). La edad media era 10,46 + 0,4 anos (grado
Il 10,83 + 0,7 anos; grado IV 10,89 + 0,8 anos; grado V
9,73 £ 0,7 anos; p = 0,380).

En la tabla 1 se detalla la prevalencia de las diferen-
tes comorbilidades halladas en la muestra. La prevalencia
de comorbilidades en los pacientes con paralisis cerebral
moderada-grave fue alta; destacaron la discapacidad inte-
lectual, la ausencia de control de esfinteres, el déficit
visual, la disfagia, la sialorrea y el estrenimiento. Ade-
mas, se observé una mayor frecuencia de discapacidad
intelectual, ausencia de lenguaje, sialorrea y mal control
de esfinteres en los pacientes con una mayor afectacion
motora.

La escolarizacion de los pacientes fue: GMFCS Il
(32% modalidad ordinaria, 36% con adaptacion curricular y
el 32% especial), GMFCS IV (5% normal, 5% con adaptacion
y el 90% especial), GMFCS V (100% especial) (p < 0,001).

La media de horas de rehabilitacion /fisioterapia que reci-
bian semanalmente los pacientes era de 3,83 + 1,64 h
realizadas por un profesional; 1,83 + 2,59 h realizadas por
la familia en domicilio y 5,66 + 3,12 h en total, sin encon-
trar diferencias significativas entre los grupos seguin escala
GMFCS. Acudia a logopedia de forma regular el 64% de los
pacientes grado lll, el 95% de grado IV y el 100% de grado V
(p < 0,001).

Se paso una encuesta para medir la dificultad que tenian
los padres/tutores para las ABVD, excepto en un caso, en el
que la barrera idiomatica hacia poco valorables los resul-
tados. La puntuacion media en la encuesta del cuidador
fue de 8,97 + 5,90 puntos: grado Ill 5,79 + 1,02; grado
IV 9,45 + 1,44; grado V 11,75 + 0,98 (p = 0,003). En los
pacientes con discapacidad intelectual se encontr6 una pun-
tuacion de 9,17 + 0,66, mientras que en aquellos sin esa
discapacidad fue de 2,93 4+ 0,67 (p < 0,001). No se encontro
relacion entre la puntuacion en la escala del cuidador y que
los pacientes presentaran hipoacusia, déficit visual o ausen-
cia de lenguaje. En la figura 1 se presenta la percepcion de
dificultad que tienen los padres/tutores a la hora de realizar
diferentes ABVD con sus hijos.

En la tabla 2 se muestra la correlacion entre la puntua-
cion obtenida en la escala de dificultad del cuidador para
ABVDYy las diferentes variables antropométricas y de compo-
sicion corporal. En esta tabla se puede observar que existia
correlacion inversa y significativa entre la mayor parte de
las variables antropométricas y de composicion corporal y
la puntuacion obtenida en la escala de dificultad para ABVD
del cuidador, de forma que esto se cumple tanto en las
variables absolutas como en aquellas que ajustan su valor
en funcion de edad y sexo (peso [z], IMC, indice de Water-
low). Sin embargo, al ajustar esta correlacion en funcion del
grado de la escala GMFCS de los pacientes y la existencia de
discapacidad intelectual, las variables en las que dicha rela-
cion persistia significativa fueron el peso (Z) y la masa grasa,
también con una clara tendencia en el IMC (Z).

Discusion

Los pacientes con paralisis cerebral moderada-grave pre-
sentan una elevada prevalencia de comorbilidades, que

aumenta en relacion con el grado de afectacion motora'¢,
tal y como ocurre en la muestra. Todas estas comorbilidades
conllevan una serie de cuidados y terapias que requieren un
manejo coordinado entre atencion primaria y especializada,
aunque el peso fundamental va a recaer en la figura del cui-
dador, que va a precisar de tiempo, atencion y habilidades
técnicas para llevarlos a cabo.

En la actualidad se empieza a prestar atencion a la figura
del cuidador y es probable que en los préximos tiempos
alcance una mayor relevancia. Diferentes estudios han rela-
cionado la prevalencia de comorbilidades y su gravedad
directamente con la calidad de vida de los cuidadores, asi
que su adecuado enfoque, diagnostico y tratamiento puede
ayudar a mejorar esta situacion'’-'%. De esta forma, deberia
tenerse cada dia mas en cuenta al cuidador como una figura
fundamental que puede presentar problemas de salud, tanto
fisicos como mentales, derivados de la atencion diaria del
paciente con paralisis cerebral y que merece una atencion
personalizada e individualizada'®. En estos pacientes exis-
ten muchos factores no modificables que pueden afectar a
la calidad de vida del cuidador, de los que el problema motor
y las alteraciones del comportamiento son los que ejercen
un papel mas determinante?.

Como era de esperar en los resultados del estudio, la per-
cepcion de dificultad para las ABVD por los cuidadores de
los pacientes con paralisis cerebral se incrementa conforme
aumenta el grado de GMFCS y en aquellos casos con diag-
nostico de discapacidad intelectual. Sin embargo, resulta
interesante que las variables que valoran el peso y el estado
nutricional, independientemente del sexo y de la edad de
los pacientes, presentan una relacion significativay negativa
con la puntuacion obtenida en la escala de dificultad para las
ABVD del cuidador. Un mayor peso (Z), IMC (Z) y grasa corpo-
ral disminuyen la percepcion de dificultad de los cuidadores
para las ABVD. Los pacientes con paralisis cerebral presen-
tan mayor alteracion nutricional en relacion con el grado de
GMFCS'® v, a su vez, el grado de GMFCS y la discapacidad
intelectual se relacionan con la dificultad para las ABVD.
Por todo ello, los resultados del presente estudio se tenian
que analizar intentando anular en lo posible la influencia
del estado clinico en la relacion entre el estado nutricional
y la dificultad para las ABVD. Esto es importante ya que, en
contra de lo que se habria pensado inicialmente, un mayor
peso en estos pacientes no parece ser un problema para
estas ABVD para sus cuidadores. De hecho, un mejor estado
nutricional, independientemente del grado de afectacion
motora y de la edad, facilitara estas tareas. La afectacion
motora y la discapacidad intelectual son los 2 factores con
mayor influencia sobre la carga del cuidador, pero son difi-
cilmente modificables, mientras que el estado nutricional
de los pacientes con paralisis cerebral si que es mejorable.
Por todo esto, los resultados del presente estudio avalan las
recomendaciones de la ESPGHAN sobre la necesidad de sis-
tematizar el soporte nutricional en los pacientes pediatricos
con paralisis cerebral®.

Otro factor importante sobre el que se puede actuar es
el sueno. Existen estudios que destacan la presencia de
una mayor prevalencia de problemas relacionados con el
suefio en pacientes con paralisis cerebral y que parecen
incrementarse con el grado de la escala GMFCS, lo que
puede afectar también a la calidad de vida del cuidador
del paciente con paralisis cerebral moderada-grave’'. En la
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Tabla 1 Prevalencia de comorbilidades en pacientes con paralisis cerebral en funcion de la escala GMFCS

Total % (n) Grado Il Grado IVx Grado Vx P
Discapacidad intelectual 78,3 (54) 44 95 100 <0,001
Ausencia de lenguaje 40,6 (28) 0 85 87,5 <0,001
Ausencia de control de esfinteres 74 (51) 24 70 95,8 <0,001
Déficit visual 59,4 (41) 56 65 58,3 0,822
Hipoacusia 11,6 (8) 12 10 12,5 -
Crisis en Gltimos 12 meses (Epilepsia) 17,4 (12) 16 10 17,4 0,415
TDAH 8,7 (6) 24 0 0 -
TEA 5,8 (4) 0 20 0 -
Sialorrea 44,9 (31) 20 45 70,2 0,002
Disfagia 56,5 (39) 36 50 83,3 0,003
Reflujo gastroesofagico 24,6 (17) 8 10 54,2 <0,001
Estrenimiento 66,7 (46) 60 60 79,2 0,274
TDAH: trastorno de déficit de atencion e hiperactividad; TEA: trastorno del espectro autista.
Duerme toda la noche (N=68) 73,5 10,3 5,9 N
Alimentarle (N=68) 66,2 19,1 7,4 ENE
Asear la boca (N=68) 441 19,1 25 [ s P - ]
Banarle (N=68) 29,4 353 20,6 I 7 5 o)
Poner en automovil (N=67) 31,3 34,3 194 N
Poner en silla ruedas (N=61) 57,4 16,4 16,4 N
Sentarle (N=68) 45,6 17,6 14,7 I
Cambiar panales (N=52) 44,2 34,6 173 B
Poner camiseta (N=68) 41,2 35,3 147 EEEE
Poner pantalones (N=68) 36,8 38,2 221 »
0 10 20 40 50 60 70 80 90 100

Facil (0 puntos)  Un poco dificil (1 punto)

Dificil (2 puntos) = Muy dificil (3 puntos)

Figura 1  Puntuacion obtenida en los diferentes items de la escala de dificultad para realizar las actividades basicas de la vida

diaria (ABVD) del cuidador de pacientes con paralisis cerebral (%).

muestra estudiada, parecen encontrarse dificultades para
el cuidado relacionadas con el descanso nocturno en mas de
un 25% de los casos, aunque sin relacion con el estado nutri-
cional. Algunas de estas complicaciones relacionadas con el
sueno, como el sindrome de apnea obstructiva, insomnio y
otras alteraciones de los patrones del sueiio que producen
despertares multiples o periodos cortos de suefo, pueden
y deben intentar resolverse, dada la importante repercu-
sion que tienen en la calidad de vida del paciente y del
cuidador'” %',

La disfagia es otro factor modificable muy prevalente
en la paralisis cerebral que condiciona la calidad de vida
del paciente y del cuidador, y tanto en esta muestra como
en otras series tiende a aumentar su frecuencia y grave-
dad con el incremento del problema motor?. La disfagia
en estos pacientes esta en relacion con la presencia de
problemas nutricionales, de forma que debe plantearse un

abordaje integral del problema disfagia-nutricion'®?*. Afor-
tunadamente existen recursos para manejar este problema
mediante el empleo de espesantes, la adecuacion de textu-
ras, el apoyo de logopedia y la colocacion de gastrostomias
cuando es necesario*. Un tercio de los pacientes grado V
de esta muestra eran portadores de gastrostomia, aunque no
existian diferencias en la situacion nutricional de los pacien-
tes con o sin gastrostomia. Esto puede deberse al retraso en
su colocacion o a la mayor afectacion motora y neurologica
de estos pacientes'®.

Algunas terapias complementarias, como la rehabilita-
cion, fisioterapia y logopedia, resultan muy utiles para
el desarrollo y bienestar de los pacientes con paralisis
cerebral”, aunque debe tenerse en cuenta que requieren
un tiempo y una regularidad de asistencia que condiciona los
horarios de los cuidadores y que precisan de multiples des-
plazamientos. Aunque parece clara su utilidad en diferentes
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Tabla 2 Correlacion entre las variables antropométricas y de composicion corporal y la puntuacion obtenida en la escala de

dificultad para ABVD del cuidador

Antropometria

r p* p
Talla (cm) —0,187 0,130 0,501
Talla (2) —0,280 0,021 0,219
Peso (kg) —0,283 0,019 0,128
Peso (Z) —0,435 <0,001 0,028
IMC (kg/m?) —0,361 0,003 0,124
IMC (2) —0,359 0,003 0,086
indice Waterlow (peso) —0,334 0,005 0,186

Bioimpedanciometria-composicion corporal
Masa grasa (kg) —0,354 0,003 0,035
Masa grasa (%) -0,279 0,021 0,094
Masa magra (kg) —0,247 0,042 0,270
Masa magra (%) 0,311 0,010 0,059
Masa magra (% ideal) —0,151 0,219 0,830

r: correlacion entre variables antropométricas/composicion corporal y escala de dificultad para ABDV del cuidador.
* p: significacion estadistica bivariada entre variables antropométricas/composicion corporal y puntuacion en escala del cuidador.
™ p: significacion para el modelo anterior ajustado por las variables grado GMFCS y discapacidad intelectual.

aspectos relacionados con la situacion neuromotora?, en
este trabajo no se ha hallado relevancia entre el numero
de horas dedicadas a estas y un cambio sustancial en la
puntuacion de la escala de dificultad para ABVD del cuida-
dor. Otro factor que parece beneficiar la calidad de vida del
pacientey sus cuidadores es la escolarizacion adaptada a las
necesidades del paciente'®. En el presente estudio todos los
pacientes se encontraban escolarizados.

Pese a que no se ha evaluado, otra carga importante
es la econdmica, que, ademas, se asocia con el grado de
afectacion motora y neuroldgica de los pacientes”. Un
estudio multicéntrico europeo establecié que ni una exce-
lente situacion economica ni disponer del equipo adecuado
eran factores determinantes para prevenir el desarrollo de
estrés y otros problemas psicolégicos en los cuidadores®.
Sin embargo, una revision sobre la calidad de vida en cuida-
dores de pacientes con paralisis cerebral concluy6 que las
frecuentes alteraciones en la calidad de vida y su salud fisica
y mental podian mejorarse trabajando la autoeficacia’®, es
decir, la capacidad y confianza de los propios cuidadores en
si mismos para realizar adecuadamente las ABVD.

Una de las limitaciones de este estudio es no disponer de
mayor nimero de pacientes para obtener mayor potencia
estadistica y hacer mas analisis por grupos. Sin embargo, la
muestra la compone la mayor parte de los pacientes con-
trolados en una unidad de referencia de paralisis cerebral.
Seria interesante en proximos trabajos aumentar el nUmero
de pacientes en cada grupo de GMFCS, asi como medir la
repercusion que puede tener una adecuada intervencion
nutricional en la escala de dificultad para ABVD del cuidador.

A modo de conclusion, puede decirse que la paralisis
cerebral es una enfermedad cronica que asocia multiples
comorbilidades que requieren de un manejo multidiscipli-
nar y que precisa que los cuidadores directos del paciente
estén correctamente formados y entrenados. Los profesio-
nales sanitarios facilitaran en la medida de lo posible la labor
del cuidador para mejorar su calidad de vida y el pronéstico

del paciente. La prevalencia de comorbilidades, la necesi-
dad de cuidados y la dificultad percibida por el cuidador
para las ABVD se incrementan con el grado de afectacion
motora y la discapacidad intelectual. Ademas, de manera
independiente, el estado nutricional es uno de los factores
modificables que influyen en la dificultad del cuidador para
las ABVD en estos pacientes.
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Abstract

Summary Bone health problems may be related to the nutritional deficit in pediatric patients with cerebral palsy. Itis common to
find asymptomatic vertebral fractures when they have low bone mineral density. Fat mass deficit could be related to a lower bone
mineral density and a higher risk of vertebral fractures.

Objectives To study the bone health of patients with CP and its relationship with neurological and nutritional status.

Purpose Cerebral palsy (CP) is the most common cause of motor disability in pediatric age.

Methods Cross-sectional, observational, descriptive, and analytical study in which patients with CP between 4 and 5 years with
Gross Motor Function Classification System (GMFCS) grades III-IV-V were included. It was carried out: survey, anthropo-
metric study, bioimpedanciometry (BIA), and bone densitometry. Patients with low bone mineral density (BMD Zscore less than
— 2.0) underwent lumbar radiography looking for vertebral fractures to be diagnosed with osteoporosis.

Results Total sample: 51 patients (51.0% women). Mean age: 11.0 £ 0.5 years. BMD Z score average: — 2.1 (95% CI — 2.5, -
1.7). BMD Z score according to GMFCS: grade IIl = 1.6 (—2.2; — 1.), grade IV~ 1.6 (— 2.4;-0.9), grade V- 3.1 (= 3.9,- 2.2) (p
= 0.013). Bone health classification according to the International Society for Clinical Densitometry was: 47.1% normal, 52.9%
low BMD. Relationship between low BMD and low fat mass (p = 0.030) and low cell mass (p = 0.040) was found. Prevalence of
vertebral fractures in lumbar radiography: 25.9%, increasing as the degree of neurological involvement. Vertebral fractures were
found in 5/13 GMFCS grade V, 2/6 GMFCS grade IV, and 0/10 GMFCS grade IIL

Conclusions Bone health in the pediatric population with CP is compromised in relation to the degree of neurological involve-
ment and nutritional status. Those patients with moderate-severe cerebral palsy and low BMD seem to present an increased risk
of fracture.

Keywords Cerebral palsy - Densitometry - Bone fractures - Osteoporosis

Introduction disorders. CP is defined as a group of disorders of mobility

and posture development that limit the activity, which are
Cerebral palsy (CP) is the most frequent cause of motor dis-  attributed to a non-progressive disorder that occurred during
ability in children and the third cause of neurodevelopmental ~ brain development, during the fetal stage, or in the first years.
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In addition to neurological problems, these patients many
times develop nutritional disorders, whose prevalence ranges
widely between 19 and 50.9% according to the revised series
[1, 2]. Frequently, in children with CP, these nutritional disorders
could be associated with complications related to bone health.

The bone health will be conditioned by multiple factors
such as: genetics, physical activity, lifestyle, and hormonal
and nutritional factors [3]. In patients with CP, there are often
complications, especially in nutrition and physical activity,
which can influence bone health. This is the reason why
European clinical guidelines recommend using bone densi-
tometry in patients with cerebral palsy as a part of the nutrition
monitoring of patients with neurological problems [4].

The sample of this study had high nutritional deficit rates
with decreased lean mass, especially in the more severe grades
of CP [5]. Therefore, the objectives of the study were to de-
scribe the bone health of a pediatric population with cerebral
palsy and moderate-severe neurological involvement and look
for predictive factors of greater bone affectation depending on
anthropometry, body composition, or other clinical markers.

Materials and methods

It was a cross-sectional, observational, descriptive, and ana-
lytical study. The study population consisted of all patients
between 4 and 15 years of age with moderate-severe CP and
spasticity from the Neuropediatric Unit of a reference hospital.
Sample characteristics and nutritional study of this population
group could be found in detail in a previous article [5].

The CP patients classified in levels III, IV, and V were
included according to The Gross Motor Function
Classification System (GMFCS) of Palisano [6], modified in
accordance with the International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF) of World Health
Organization (WHO), which allows patients to be grouped
according to their motor impairment degree (GMFCS grades
I-V, least to most affected).

Those patients who refused to participate in the study by
their own or their tutor’s decision, those who were not 4-15
years old, or who did not meet the CP diagnostic criteria were
excluded.

The study was approved before its development by the
regional ethics committee. All patients and/or their tutors
signed an informed consent.

After checking that the patients met the mentioned criteria
to be selected, themselves or their tutors were contacted to be
met in a hospital consultation, where a clinical interview and a
physical exploration were conducted to collect data re-
lated to: clinical status, anthropometry, and nutritional
habits. Data were collected on the total hours they spent
weekly on physical activity: physiotherapeutic therapy
and use of walkers and standers

@ Springer

In relation to the anthropometric study, we used a method
to calculate height using the Stevenson et al estimation formu-
la from knee height (KH): 7= KH x 29 + 24 c¢m [7]. The
remaining variables were weight, arm perimeter (AP), and
triceps subcutaneous fold (TsF). To collect these data, a metric
tape (perimeter), Holtain (R) plicometer (subcutaneous folds),
scale (weight), and Caliper (KH) were used.

The standard deviations (Z score) were estimated for the
anthropometric values using as reference the Carrascosa et al
2010 Growth Study, corresponding to the reference popula-
tion standards [8]. Body mass index (BMI) and weight for
height (Waterlow index (W)) were calculated to assess the
patient’s nutritional status according to their weight: W = cur-
rent weight/ideal weight (p50) for height x 100.

Body composition of patients was assessed with
bioimpedance analysis (BIA) using a bioenhancer model
Akern BIA-101 Anniversary. BIA was performed after fasting
for at least 4 h, without performing physical exercise for at
least 12 h before and at maximum rest during the measure-
ment. Determinations were made with the patient in supine
decubitus and separation between the upper extremities be-
tween 20 and 30° and less than 45°. Two signal electrodes
were placed on wrist and ankle midline with the patient naked
on a surface of non-conductive material; both detector elec-
trodes were placed 4-5 cm from the signal electrodes on the
metacarpophalangeal and metatarsophalangeal lines respec-
tively; electrodes were always placed in the same hemibody.

The following variables were calculated from BIA: muscle
mass, cell mass, and fat mass. In order to make an adequate
assessment of lean mass in which the low weight of patients
had not influence, the percentage of lean mass adjusted for the
ideal lean mass was calculated (lean mass I). For this, based on
the ideal weight for their size (according to Carrascosa Growth
Study 2010), the ideal kilograms of lean mass have been cal-
culated (according to Fomon and Haschke standards [9, 10],
and finally the kilograms of lean mass of the patient have been
divided on that ideal lean. (lean mass I).

Patients underwent a lumbar densitometry to assess bone
health, according to International Society for Clinical
Densitometry (ISCD) recommendations [11]. Bone mineral
density (BMD) was studied by double-energy radiological
densitometry (DXA); this provides data about grams of hy-
droxyapatite/cm” contained in bone. The device used was
LUNAR-DPX. Subsequently, L2-L4 lumbar region BMD Z
score values were extracted for each patient adjusting them
following the indications of ISCD: according to age, sex, and
ethnic origin. Based on the recommendations of ISCD, BMD
Z score lower than — 2.0 has been considered low BMD [11,
12]. Those patients with low BMD were selected to undergo
anteroposterior and lateral radiographs (always lateral and
anteroposterior depending on the radiologist's criteria) looking
for radiographic alterations suggestive of fractures and verte-
bral crushes that could be unnoticed and whose finding would
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make it possible to establish the diagnosis of osteoporosis. In
those patients with dorsal musculoskeletal pain and BMD Z
score greater than — 2, a spinal radiograph was also performed.

A descriptive study was performed first, expressing the
results as mean + Z score or mean (95% confidence interval
(CD)) (quantitative variables) and frequencies (qualitative var-
iables). The sample normality was checked in all cases by
Kolmogorov-Smirnov and Saphiro-Wilk tests. Subsequently,
a hypothesis test was performed using the following statistics:
Chi? test and Fisher test (qualitative variables), Student's “7™
test and Mann-Whitney “U” test (parametric/nonparametric
samples, quantitative and qualitative dichotomous variables),
ANOVA (and Bonferroni comparison) and Kruskal-Wallis
(parametric/nonparametric samples, quantitative and qualita-
tive non-dichotomous variables), and Pearson and Spearman
correlation (parametric/nonparametric samples, quantitative
variables). A linear regression and a bivariate logistic regres-
sion was performed (with Hosmer-Lemeshow).

Results

The number of patients who met the inclusion criteria was 82,
although 13 refused to participate in the study or were impos-
sible to locate so the final sample was 69 patients. From these,
10 refused to perform DXA, and in 8 patients, DXA could not
be done due to mobility and positioning problems. In this way,
the final sample consisted of 51 patients, 51.0% women.
Regarding the degree of CP, the distribution was grade III
39.2% (N = 20), grade IV 27.5% (N = 14), and grade V
33.3% (N = 17). The mean age was 11 +0.5 years: grade I1I
11.5+0.7 years, grade IV 11.1 + 1.0 years, grade V 10.4 £ 0.7
years (p = 0.507).

The BMD Zscore average was — 2.1 (95% CI—2.5,— 1.7).
The densitometry result (Z score) according to GMFCS
groups was grade III — 1.6 (95% CI — 2.2; — 1.0), grade IV
= 1.6 (95% CI—24;-0.9), grade V—3.1(95% CI - 3.9, —
2.2) (p = 0.013). The bone health classification of patients
according to the ISCD was 47.1% normal (N = 24), 52.9%
low BMD (N =27). Figure | shows bone health classification
according to the neurological involvement degree, observing a
higher prevalence of low BMD in grade V.

No relationship was found between BMD by DXA and the
sex of the patient (p = 0.685), nor with age (p = 0.179). There
was also no relationship between treatment with antiepileptic
drugs and BMD (p = 0.127), nor with the hours of rehabilita-
tion and physiotherapy performed (p = 0.248).

Table 1 shows data corresponding to the correlation be-
tween anthropometric and body composition variables of the
patients calculated using BIA and DXA. This table shows that
there was relationship between most of the studied variables
and BMD, with a moderate correlation between BMD and
weight, BMI, W, AP, fat mass, cell mass, and lean mass I.

When performing a multivariate analysis between BMD as
dependent variable and anthropometric variables adjusted by
GMFCS grade, those that maintained significant relationship
were weight (p=0.001), BMI (p=0.001), and W (p = 0.001).
When performing a multivariate analysis between BMD and
impedance variables, those that conserved significant relation-
ship were fat mass (p = 0.001) and cell mass (p = 0.023).

Following criteria described in methodology, all patients
with low BMD (N = 27) had done a spine radiograph; one
of them was failed due to excessive scoliosis (BMD —2.7). In
addition, 2 patients with normal BMD were studied, who pre-
sented symptoms suggesting dorsal pain and no fracture was
found in any of them. Finally, a spinal radiograph was per-
formed to study the presence of vertebral fractures in 56.9% of
patients (N = 29).

The prevalence of vertebral fractures found in patients who
had done a spine radiography was 25.9%, and increases as the
degree of neurological involvement, as it can be seen in Fig. 2.
Vertebral fractures were found in 5/13 GMFCS grade V
(38.5%), 2/6 GMFCS grade IV (33.3%), and 0/10 GMFCS
grade 111 (0.0%).

The average of DXA in patients with low BMD without
vertebral fractures was — 2.8 (95% CI — 3.0, — 2.5), and in
those with fractures— 4.6 (95% CI— 5.8, — 3.3) (» = 0.001).
There was no history of low power or overload fracture in any
of the patients in whom vertebral alterations were found. A
logistic regression model was performed with vertebral frac-
ture as a dependent variable and the predictors: BMD,
GMEFCS grade, age, and history of low power vertebral frac-
ture. The variable that maintained a relationship was BMD
(odds ratio 0.10 (0.01, 0.96); p = 0.046).

Table 2 shows the nutritional status of patients with low
BMD who underwent spinal radiography. This table shows
that fat mass was significantly lower in the group of CP pa-
tients with low BMD and with fractures on the radiography
compared with those without fractures.

A comparison was made between patients with GMFCS
grade V according to the feeding regimens. No differences in
fat mass levels were found between grade V patients with
gastrostomy (N = 4) or oral feeding (N = 9): 18.3 £ 2.1% vs
25.3 +5.8% (p =0.171). No differences were found between
feeding regimens and BMD: oral — 3.2 + 0.5, gastrostomy —
2.8 £ 0.5 (p = 0.462). No differences were found between
feeding regimens and the finding of vertebral fractures: oral
44.4%, gastrostomy 25% (p = 0.490).

Regarding the patient’s activity, the average hours of phys-
iotherapy treatment and physical activity were 5.7 + 3.1 h:
grade 11T 4.8 + 0.6 h, grade IV 6.3 + 0.8 h, and grade V 6.0
+ 0.6 h. No correlation was found between the total hours of
physical therapies and the BMD (r =— 0.11, p = 0.464). No
relationship was found between the hours of physical thera-
pies and the finding of vertebral fractures on radiography (p =
0.435).
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Fig. 1 Bone health according to
lumbar densitometry (DXA) de-
pending on different cerebral pal-
sy degrees (according to GMFCS
scale). Low BMD, bone mineral
density Z score less than — 2.0
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Grade IV

Grade Il

m Normal

 Low BMD

0%

Discussion

The sample presented is composed of most patients with CP
with moderate-severe neurological involvement from a refer-
ence hospital, which allows to obtain a global assessment of
bone health of this population.

The concept of osteoporosis established in adult patients refer
to lost BMD, while in pediatric age, it is not possible to interpret
it in this way because BMD increases with age. In some patients
with moderate-severe CP, this increase in BMD may be insuf-
ficient, and these patients can be classified as having alow BMD
Z score when they are below — 2.0 for their age, sex, and race
[12]. Likewise, diagnosis of osteoporosis in pediatric age should
not be established only with a BMD Z score lower than — 2.5 as
established for adults by the WHO, but with the finding of a
BMD Z score less than — 2.0 (low BMD) associated with ver-
tebral fractures, two long bones fractures up to 10 years old or
three long bones fractures up to 19 years [12].

Low BMD is a frequent problem in patients with CP with
moderate-severe neurological involvement so that, as expect-
ed, a significant prevalence of low BMD has been found in
patients with greater neurological involvement (GMFCS V),
these data agree with other previous studies that have already
associated a detriment of BMD significantly higher in this
subgroup of patients [13, 14]. This greater deficit in BMD is

20% 40% 60% 80% 100%

probably due to less mobility and physical activity, postural
problems, taking medications frequently, and other health fac-
tors that are usually present in these patients with more severe
neurological involvement [15, 16].

The relationship between nutritional status and the BMD
situation has been studied several times, so Henderson already
found a direct relationship between weight for height and
BMD value in patients with CP [17]. In the same way, we
have found a moderate correlation between BMD and vari-
ables directly related to weight for height (BMI and W).

According to the observed results, it seems that it is not only
the weight deficit, but the presence of a low fat mass which
could also influence the development of a lower BMD and even
associate an increased risk of vertebral fractures. Some studies
have found an association between fat mass deficit and a lower
BMD value in patients with PC [18, 19]. Otherwise, some
studies have found an association between greater fat mass
measured from triceps folds and an increased risk of fractures
[20]. However, these works should be taken with caution be-
cause the fat mass estimation from subcutaneous folds is not
very accurate in patients with PC [4]. We consider that the
relationship between fat mass and BMD is because a greater
fat mass is frequently correlated with a better nutritional status.
In addition, patients with better nutritional status are usually
those with less motor involvement, who also have better

Table1  Simple linear correlation between anthropometric variables and body composition of patients with cerebral palsy and their densitometric result

(DXA)
Anthropometry

Height (Z) Weight (Z) BMI (Z) w AP (Z) TsF (Z)

7 P 7 P r r P r P r P
DXA (2) 0.385 0.005 0.59 0.001 0.51 0.001 0.49 0.001 0.49 0.001 0.27 0.053
Body composition (BIA)

Lean mass [ (%) Cell mass (%) Muscle mass (%) Fat mass (%)

r P r P r P r P
DXA (2) 0.55 0.001 0.43 0.002 0.468 0.02 0.48 0.001

Values in italics = p with statistically significant differences (p <0.05)

BMI, body mass index; W, Waterlow index, r, cormrelation coefficient; AP, brachial perimeter; 75F, subcutaneous triceps fold; p = statistic significance
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Fig. 2 Prevalence (%) of
vertebral fractures in patients
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BMD. This supports the importance of monitoring and main-
taining adequate nutritional status in patients with cerebral palsy
in order to enhance adequate bone health.

In addition to the age, sex and ethnic group are recommend-
ed to be assessed by ISCD to establish the parameters of normal
or low BMD. It seems that other factors such as height, pubertal
status, and muscle mass could influence the parameters to es-
tablish the normal or pathological BMD situation [13, 21], but
at the moment, there are no reference values that measure all
these factors in patients with CP. BMD differences between
GMEFCS groups and between those patients with vertebral frac-
tures or not remained significant when BMD Z score were
adjusted by height; however, adjusting BMD by height, 30%
of the fractures presented normal BMD and BMD mean values.
Probably, this is an overcorrection for bone size since it is likely
that the “measured” height is lower than “actual” height de-
pending on how measurement obtained in this population.

Regarding the study of the possible complications derived
from the alteration of the bone health beyond the deficit of
BMD, some works have estimated the prevalence of fractures

20% 40% 60% 80% 100%

in patients with CP without ambulation (GMFCS IV-V)
around 20-28% [18], similar to 25.9% found in this study.
Vertebral compression fractures are the most common bone
complication in patients with low BMD and in 2/3 of the cases
it could be asymptomatic, especially in patients with neurolog-
ical involvement, such as patients with moderate-severe CP
[22, 23]. In this population, vertebral fractures had gone unno-
ticed in all cases and have been diagnosed by tests conducted in
this study. This should heighten our awareness in high-risk
population like patients with cerebral palsy, and should make
us consider establishing some criteria to assess the performance
of spine radiography in patients with moderate-severe CP.
The diagnosis of these fractures is important because it
allows the diagnosis of osteoporosis and can condition their
treatment. As general measures, in patients with BMD Z score
less than —2.0, an adequate diet should be recommended, with
physical activity according to their capacities and adequate
calcium and vitamin D supplementation only in those cases
in which there are no adequate levels [24]. Among the thera-
pies that have been studied for osteoporosis treatment in

Table 2 Nutritional status in
patients with cerebral palsy (CP)
who were made spinal

CP without vertebral
alterations (N=17)

CP with vertebral p
alterations (N =17)

radiography Anthropometry (average, 95% CI)
Weight (2) -2.0(-23;-16) -23(-33:-14) 0.209
BMI (2) - 11(-15-0.8) - 1L6(-2.7;-0.5) 0.188
AP (2) ~14(-19:-0.8) - 1.8(-33:-02) 0.778
TsF (2) ~14(-19:-0.8) -29(-25-12) 0.209
Waterlow index and BIA (average + typical deviation)
W (%) 874 +2.1 784+75 0.107
Lean mass I (%) 79.1+2.0 79.4+5.0 0.651
Muscle mass (%) 429+1.5 459+ 1.5 0.169
Cell mass (%) 450+12 423+20 0.427
Fat mass (%) 244+15 143 +3.0 0.010

Values in italics = p with statistically significant differences (p <0.05)
BIA, bioimpedance analysis; BMI, body mass index; W, Waterlow index; AP, brachial perimeter; TsF, subcuta-
neous triceps fold; p = statistic significance
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pediatric age, treatment with bisphosphonates (mainly
pamidronate) is the most effective since it seems to increase
bone mineral density significantly in patients with CP (evi-
dence B) and thus the recurrence of fractures could be
prevented (evidence C) [25, 26]. However, a Cochrane review
concluded that there is insufficient evidence to recommend its
usual administration to treat secondary osteoporosis, although
it is accepted its use in severe cases in which there is an
alteration in the quality of life or suspicion of excessive bone
fragility [24]. Those patients in the present study in which
fractures associated with low BMD were found were treated
with bisphosphonates since there was no history of high-
power trauma that justified the appearance of vertebral
alterations.

In relation to BMD, patients with vertebral fractures have a
significantly lower BMD than patients without fractures, ac-
cording to other studies consulted [27]. A BMD value from
which an increased risk of vertebral fractures is associated has
not been found in the literature.

Some of the limitations of the study were not having a
nutritional survey with dietary record to adjust results by diet
and not having a larger sample that might allow us to find
significant statistical differences in some parameters.
Another limitation is not having performed lumbar radiogra-
phy on patients with BMD Z score above — 2.0, although the
ethical reason has been discussed. The main strengths of the
study were to have a large number of lumbar radiographies in
patients with BMD Z score less than — 2.0, and anthropometry
and complete BIA data that allowed to establish relationships
between BMD and nutritional status.

Conclusions

Bone health in the pediatric population with CP is compro-
mised in relation to the degree of neurological involvement
and their nutritional status. Those patients with moderate-
severe cerebral palsy and low BMD seem to present an in-
creased risk of fracture. In this population, it is advisable to
routinely carry out nutritional and bone health studies, com-
pleting with radiological studies in those patients with low
BMD.
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3 RESUMEN
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3.1 OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

1 Estudiar el estado nutricional de una poblacion pediatrica de pacientes con PC
moderada-severa y analizar el grado de compromiso nutricional segun las diferencias
en la afectacion motora.

2 Establecer la prevalencia de comorbilidades en los pacientes con PC moderada y
grave (GMFCS IlI, IV y V), asi como la necesidad de tratamientos y terapias que
precisan de forma habitual.

3 Determinar la salud 6sea de los pacientes con PC e investigar qué marcadores
antropométricos, de composicion corporal u otros marcadores clinicos influyen en
una mayor afectacion dsea.

4 Analizar la percepcion de dificultad que tienen los cuidadores de pacientes
pediatricos con PC moderada y grave (GMFCS 1lI, IV y V) para desarrollar las
ABVD con estos pacientes, asi como su posible relacion con el estado nutricional.
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3.2 APORTACIONES

De acuerdo con los objetivos de la tesis doctoral, se van a enumerar, de forma
resumida, los hallazgos y los resultados principales de la investigacion realizada. Todo

ello se recoge en el compendio de publicaciones incluidos en la memoria.

En el primer articulo se describe la prevalencia de comorbilidades y los
tratamientos que reciben de forma habitual los pacientes con PC con especial hincapié en
aquellos que se relacionan con gastroenterologia y nutricion. La muestra final la
conformaron 69 pacientes con una edad media de 10,46 + 0,4 afios y la siguiente
distribucion en subgrupos segun la escala GMFCS: grado 11 (36,2%), grado 1V (29%),
grado V (34,8%). Ademas, se ha valorado si los soportes terapéuticos que recibian los
pacientes se adecuaban a las recomendaciones actuales adaptandolos en cada caso cuando
fuera necesario. En este trabajo se puede observar que la necesidad de tratamiento con
suplementos nutricionales, inhibidor de bomba de protones, laxantes y espesantes
aumenta con el grado de afectacion neuroldgica. El 42% de los pacientes seguia controles
en consulta de gastroenterologia-nutricion antes del estudio, precisando derivacion tras
ser visitados el 47,5% de los pacientes no controlados previamente y alcanzando el 100%
en el caso de los pacientes con grado GMFCS V. El motivo de la derivacion de los
pacientes sin control previo fue en el 27,5% baja densidad mineral Gsea, en el 20%
disfagia, el 12,5% desnutricion y el 7,5% reflujo gastroesofagico. Al estudiar la necesidad
de tratamientos y/o soporte gastro-nutricional se observd que el 47,8% precisaba tomar
laxantes, el 46,4% vitamina D, un 40,6% férmulas poliméricas, el 27,5% espesantes y el
18,8% inhibidores de la bomba de protones. La necesidad de todos estos tratamientos se

incrementa con el grado de afectacion motora.

En el segundo articulo se estudié la situacion nutricional de los pacientes con PC
de predominio espéstico y se analiz6 el grado de compromiso nutricional segun las
diferencias en la afectacion clinica. La muestra estudiada es la misma que la del primer
articulo. Al estudiar el peso en relacion con la talla, se encontr6 desnutricibn moderada
en el 21,8% de la muestra (en el grupo grado V en un 33,3%), desnutricion grave en el
5,8% de la muestra (en el grupo grado V en un 12,6%) y sobrepeso/obesidad en el 23,2%
de la muestra (en el grupo grado I11 en un 24% y en el grado IV en un 35%). En cuanto a
la composicidn corporal, se encontraron niveles adecuados de masa magra para su talla y

sexo en el 36% de los pacientes grado |11, el 55% de los pacientes grado 1V, y el 16,7%
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de los paciente con grado GMFCS V. Se hall6 exceso de grasa en el 36% de los pacientes
grado 111, el 40% de los pacientes grado IV y el 29,2% de los pacientes grado V. Al
realizar la comparacion de la cantidad de masa grasa en los pacientes medida mediante
bioimpedanciometria y antropometria, se obtuvieron los siguientes resultados:
bioimpedanciometria 6,89 + 0,64 kg Vs antropometria 5,56 + 4,43 kg. No se encontraron
diferencias significativas en la situacion nutricional ni en la composicién corporal entre
los pacientes con grado GMFCS V portadores de gastrostomia y aquellos que se

alimentaban exclusivamente por via oral.

En el tercer articulo la muestra analizada también fue la misma que en el primer
articulo, con el objetivo de analizar la percepcion de dificultad que tienen los cuidadores
de pacientes pediatricos con PC moderada y grave para desarrollar las ABVD con ellos,
asi como la posible relacion entre esta percepcion de dificultad y el estado nutricional, el
grado de afectacion motora y la presencia de otras alteraciones neuroldgicas. La
puntuacién media obtenida en la encuesta del cuidador, sobre un méximo de 30 que se
asociaria a la mayor dificultad posible, fue de 8,97 + 5,90 puntos, y al estudiar la
puntuacion en funcion de los subgrupos de la escala GMFCS fue: grado 111 5,79 + 1,02
puntos; grado 1V 9,45 + 1,44 puntos; grado V 11,75 + 0,98 puntos. Se hallo relacion entre
la puntuacion obtenida en la encuesta de carga del cuidador y el grado GMFCS que
presentaban los pacientes (p = 0,003) asi como entre la puntuacion en esta escala y la
presencia de discapacidad intelectual (p < 0,001). Se realiz6 un modelo estadistico
multivariante incluyendo las diferentes variables de antropometria y de composicion
corporal junto con las variables de afectacion motora y neuroldgica, donde se encontrd
que independientemente del grado de afectacién motora segun la escala GMFCS y de la
existencia de discapacidad intelectual, existia mayor dificultad para realizar las ABVD
por parte de los cuidadores en relacion con las siguientes variables antropométricas y de
composicion corporal: valores mas bajos en peso (Z-score) (p = 0,028), menor masa grasa
(kilogramos) (p = 0,035), menor masa grasa (%) (p = 0,094), menor indice de masa

corporal (Z-score) (p = 0,086).

En el cuarto articulo se describid la salud ésea la poblacién estudiada, con el fin
de analizarla y buscar factores predictivos de mayor afectacién 6sea en relacion con la
situacion nutricional basandose en el estudio antropométrico, de composicion corporal y
otros marcadores clinicos en los pacientes. En este trabajo la muestra total fueron 51

pacientes (51,0% mujeres), con una edad media de 11,0 + 0,5 afios. EI promedio de
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densidad mineral 6sea en el global de la muestra fue -2,1 Z-Score (IC del 95%: -2,5, -
1,7), y al estudiar en funcién del grado de la escala GMFCS los valores de densidad
mineral dsea fueron: grado 111 -1,6 Z-Score (IC del 95%: -2,2; -1.), Grado IV -1,6 Z-Score
(1C del 95%: -2,4; -0,9), grado V -3,1 Z-Score (IC del 95%: -3,9, -2,2) (p = 0,013) . La
clasificacion de la salud dsea segun la Sociedad Internacional de Densitometria Clinica
(1ISCD) fue normal en el 47,1% y baja densidad mineral 6sea en el 52,9% del total de los
pacientes estudiados. Se encontré relacion entre baja densidad mineral désea y las
siguientes variables: bajo peso (p = 0,001), menor IMC (p = 0,001), bajo indice de
Waterlow (p = 0,001), baja masa grasa (p = 0,030) y baja masa celular (p = 0,040). Se
realizo radiografia lumbar en los pacientes con baja densidad mineral dsea (Z-Score < -
2,0), hallando una prevalencia de fracturas vertebrales del 25,9% en la muestra global.
Por subgrupos, se encontraron fracturas vertebrales en 5/13 pacientes con grado V de la
escala GMFCS, 2/6 grado GMFCS 1V y 0/10 grado GMFCS Ill. Los pacientes con
fractura vertebral presentaban una densidad mineral 6sea media de -4.6 Z-Score (Cl 95%:
-5,8, -3,3), claramente mas alterada que aquellos que no presentaban fracturas cuya
densidad mineral 6sea media fue de 2,8 Z-Score (IC 95%: -3,0, -2,5) (p = 0,001). No se
encontro relacion entre la densidad mineral 6sea de los pacientes y las horas dedicadas a

fisioterapia, rehabilitacion y otras actividades fisicas.
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3.3 METODOLOGIA UTILIZADA

3.3.1 DISENO DEL ESTUDIO

Se ha realizado un estudio transversal, observacional, descriptivo y analitico. El
estudio fue aprobado antes de su desarrollo por el Comité de Etica de la Investigacion de
la Comunidad Autonoma de Aragén (CEICA). Todos los pacientes y/o sus tutores

firmaron el consentimiento informado.

La muestra en estudio fueron todos los pacientes con paralisis cerebral
pertenecientes al area de referencia del Hospital Universitario Miguel Servet, que

cumplieran los criterios de inclusion y exclusion establecidos.

Con los datos recogidos en el estudio se decidio llevar a cabo la elaboracion de
cuatro publicaciones, tres de ellas en revistas de impacto y una cuarta en una revista

indexada sin factor de impacto.

3.3.2 SUJETOS AESTUDIO

La poblacion a estudio fueron los pacientes de entre 4-15 afios afectos de PC
moderada y grave con espasticidad procedentes de la Unidad de Neuropediatria del

Hospital Universitario Miguel Servet (centro de tercer nivel).

Se ha incluido a todos los pacientes clasificados en los niveles Il1-1V-V de la
GMFCS modificada de acuerdo a la Clasificacion Internacional del Funcionamiento
(CIF) (6) de la OMS, que divide a los pacientes en grupos en funcion de su grado de

afectacion motora.

Se han excluido aquellos pacientes que no han deseado participar en el estudio por
decision propia o de sus tutores, aquellos que no estaban en el rango de edad del estudio,

que no fueron localizables o que no cumplieran los criterios diagnésticos de PC

Tras comprobar que se cumplian los criterios mencionados para ser seleccionados
se contactd con ellos o sus tutores, primero mediante una carta enviada por correo y con
contacto telefonico posterior, con el fin de concertar una visita en consulta, donde tras
explicar los medios y los fines de la consulta, se realiz6 una entrevista clinica y
exploracion fisica para recoger variables relacionadas con: comorbilidades y

tratamientos, situacion clinica, antropometria y habitos nutricionales.
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El nimero de pacientes que cumplieron los criterios de inclusion fueron 82, de los
que 13 rechazaron participar o resultaron ilocalizables por lo que la muestra final fue de
69 pacientes, con un reclutamiento final del 84,2% y cumpliendo el requerimiento
estadistico que se habia establecido en 60 pacientes. Segun los diferentes grados de la
escala GMFCS la distribucion fue bastante homogénea en cuanto al nimero de pacientes
pertenecientes a cada grupo: grado 111 36,2% (N=25), grado 1V 29,0% (N=20), grado V
34,8% (N=24).

3.3.3 VARIABLES AESTUDIO

3.3.3.1 ANTROPOMETRIA

o Talla (altura de rodilla): se tom6 como medida de referencia la talla calculada
mediante la formula de estimacion de Stevenson et al (67) a partir de la altura de
rodilla (AR): Talla= AR x 2,69 + 24,2 cm. La AR se define como la distancia obtenida
entre la rodilla y el tobillo, cada uno flexionado en angulo de 90°, realizando la
medicion desde el talén hasta la superficie anterior del muslo sobre los condilos
femorales, preferiblemente en la pierna izquierda. EI motivo para emplear la talla
estimada a partir de la altura de rodilla como medida de referencia fue que en
pacientes con afectacién neurol6gica moderada y grave, ésta es la forma de tallaje que
parece presentar menor error técnico y coeficiente de variacion intraobservador e
interobservador (17) (68). Herramienta: Caliper.

o Talla (longitud de la tibia (LT)): para estimarla es necesario medir la distancia
comprendida entre el borde supero-medial de la tibia y el borde inferior del maléolo
medial, con el nifio sentado o acostado y una pierna cruzada horizontalmente sobre
otra. Posteriormente se emplea la formula de Stevenson et al (67) para estimar la talla:
Talla= LT x 3,26 + 30,8 cm. Herramienta: cinta métrica inextensible.

o Peso: se obtiene en un peso tradicional mientras el nifio sea capaz de mantenerse de
pie; en caso contrario, es necesario disponer de una balanza que permita el peso
estando tumbado o en una silla de ruedas. En la practica clinica, cuando no se dispone
de estos dispositivos, se pesa al nifio mientras lo mantiene en brazos uno de los padres/

cuidadores y, posteriormente, se le resta el peso del adulto. Herramienta: bascula.
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o Perimetro de brazo: se realizd a nivel del punto medio entre el acromion y el
olécranon, con el brazo relajado sin comprimir los tejidos. Herramienta: cinta métrica
inextensible.

o Pliegue subcutaneo tricipital: se realiz6 sobre el brazo no dominante con el codo
extendido y el brazo aducido. En el punto medio entre olécranon y acromion, en la
linea media posterior del brazo, en la piel que cubre el triceps. Se coloco la pinza del
plicometro de forma horizontal justo por debajo de los dedos del observador tomando
un pliegue vertical. Herramienta: Plicobmetro de Holtain ®.

o Pliegue subcutaneo bicipital: se realizé sobre el brazo no dominante con el brazo
extendido y relajado, en el punto medio entre olécranon y acromion. Linea media
anterior del brazo, en la piel que cubre el biceps. Se colocd la pinza del plicometro de
forma horizontal justo debajo de los dedos del observador tomando un pliegue
vertical. Herramienta: Plicobmetro de Holtain ®.

o Pliegue subcutaneo subescapular: realizado con los hombros relajados, un centimetro
por debajo del angulo escapular, siguiendo la linea natural de la piel. Pliegue oblicuo
hacia abajo y afuera, aproximadamente 45° respecto a la columna vertebral.
Herramienta: Plicometro de Holtain ®.

o Pliegue subcutaneo suprailiaco: un centimetro sobre la cresta iliaca, en la linea axilar
media. Pliegue levemente oblicuo hacia adelante y abajo. Herramienta: Plicometro de
Holtain ®.

Se estimaron las puntuaciones estandar (Z-score) para los valores antropométricos
empleando el Estudio de Crecimiento de Carrascosa et al 2010 (69), siguiendo las
recomendaciones de la ESPGHAN de 2017 de emplear los estandares poblacionales de
referencia (17). Se calcul6 el indice de masa corporal y el peso para la talla (indice de
Waterlow) para catalogar el estado nutricional del paciente en funcion del peso
correlacionandolo con la talla, edad y sexo de los pacientes: indice de Waterlow (peso) =
peso actual / peso ideal (percentil 50) para la talla x 100.

Se empled la formula de Siri para estimar la composicion corporal a partir de las
mediciones antropomeétricas. Porcentaje de grasa corporal = (495 / densidad corporal) —
450. Para el célculo de la densidad corporal se emplearon la Férmula de Brook (1-11

afios) y de Durnin (>11 afios).
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3.3.3.2 COMPOSICION CORPORAL MEDIANTE BIOIMPEDANCIOMETRIA

Se valoro la composicion corporal de los pacientes con bioimpedanciometria
(BIA) mediante un bioimpedanciémetro modelo Akern BIA-101 Anniversary. Mediante
este método se obtuvieron datos referentes a: agua total (extra e intracelular), masa grasa,
masa celular (masa total de células vivas, funcionantes y metabolicamente activas) y masa
libre de grasa (masa magra 'y masa 6sea) (70)(71). Paraello se aplica una corriente alterna
imperceptible mediante electrodos adheridos a la piel a una o mas frecuencias,
detectandose la resistencia (oposicion al paso de corriente eléctrica) y reactancia (demora
en la conduccion causada por las membranas celulares, las interfaces tisulares y las

sustancias no iénicas) (70).

Se realiz6 la BIA tras ayunas de minimo 4 horas, sin realizacion de ejercicio fisico
al menos 12 horas antes y en maximo reposo. Las determinaciones se realizaron en
decubito supino y una separacion entre las extremidades superiores de 20-30° e inferiores
a 45°. Los dos electrodos sefial se colocaron en la linea media de mufieca y tobillo con el
paciente desnudo sobre una camilla de material no conductor, y los electrodos detectores
a 4-5 cm de los electrodos sefial en las lineas metacarpofalangicas y metatarsofalangicas

respectivamente; siempre homolaterales (mismo hemicuerpo).

Para poder valorar adecuadamente la masa magra, sin que influya el bajo peso de
los pacientes, se calculd el porcentaje ideal de masa magra para su talla. Para ello, sobre
el peso ideal para su talla (segun Estudio de Crecimiento de Carrascosa 2010), se ha
calculado los kilogramos de masa magra ideales (segun estandares de Fomon y Haschke
(72)(73)), y por ultimo se han dividido los kilogramos de masa magra del paciente sobre

ese magro ideal.

Para clasificar el nivel de masa grasa se siguieron los siguientes criterios basados
en las categorias sugeridas por Lohman (74): déficit (<10% en varones y <15% en
mujeres), normal (11-25% en varones y 16-30% en mujeres) y exceso (>25% en varones

y >30% en mujeres).

3.3.3.3 COMORBILIDADES Y TRATAMIENTOS HABITUALES
Los items sobre las variables correspondientes a alteraciones neuroldgicas (déficit
visual, hipoacusia, discapacidad intelectual, etc) se extrajeron de los datos del historial

clinico neuropediéatrico de los pacientes y fueron establecidos por el neuropediatra.
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Se considerd sospecha de reflujo en aquellos pacientes que presentaban clinica
compatible de regurgitaciones frecuentes o con irritabilidad y dolor asociados y aquellos
con vomitos frecuentes tras las comidas (17). A estos pacientes, en los casos en que estaba
indicado, se les remitio a consulta especializada para valorar completar estudio y se les
pautd tratamiento con inhibidor de la bomba de protones si la clinica alteraba su calidad

de vida.

El diagndstico de estrefiimiento se establecié segun criterios clinicos para el
diagnostico del estrefiimiento en el nifio Roma 1V (30) junto con la escala de morfologia
fecal de Bristol (36). En aquellos pacientes que lo precisaron se pauto tratamiento con

Macrogol (polietilenglicol).

Se derivo a consulta especializada de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion
a aquellos pacientes que cumplieron criterios de: disfagia, riesgo nutricional por defecto,

alteracion de densidad mineral 6sea o reflujo gastroesofagico.

3.3.3.4 SALUD OSEA

Se les realiz6 una densitometria lumbar para evaluar la salud 6sea a aquellos
pacientes que no tuvieran un estudio reciente, de acuerdo con las recomendaciones de la
Sociedad Internacional de Densitometria Clinica (ISCD) (75) que recomienda evaluar la
densidad mineral 6sea en los pacientes con afectacion neuroldgica grave, como los

pacientes que conformaban la muestra del estudio.

La densidad mineral 6sea se estudié mediante densitometria radioldgica de doble
energia, esto proporciona datos sobre gramos de hidroxiapatita / cm2 contenidos en el
hueso. El dispositivo utilizado fue LUNAR-DPX. Posteriormente, se extrajeron los
valores de la puntuacién Z-Score de la DMO de la region lumbar L2-L4 para cada
paciente ajustandolos siguiendo las indicaciones de la ISCD: segln la edad, el sexo y el
origen étnico. Segun las recomendaciones de la ISCD, la puntuacién Z-Score de la DMO
inferior a -2,0 se ha considerado baja DMO (75) (46).

A los pacientes con baja DMO se les realizaron radiografias anteroposterior y
lateral de columna vertebral (siempre lateral y anteroposterior segun los criterios del
radiodlogo) en busca de alteraciones radiogréaficas sugestivas de fracturas y aplastamientos

vertebrales que podrian pasar clinicamente desapercibidos y cuyo hallazgo permitiria
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establecer el diagndstico de osteoporosis. En aquellos pacientes con dolor
musculoesquelético dorsal y puntaje Z-Score de DMO superior a -2,0 también se realizé

una radiografia de la columna vertebral.

3.3.3.5 ENCUESTAS Y CUESTIONARIOS

Se realiz6 una encuesta rapida para detectar problemas relacionados con la
alimentacion y que consistia en 4 preguntas (resultado positivo > 2 items): ;tarda en
comer mas de 30 minutos? ;el momento de la comida es estresante para el cuidador y/o
hijo? ¢gana peso adecuadamente? ¢presenta sintomas respiratorios durante o tras la
comida? Se han incluido como pacientes con disfagia a aquellos con 2 0 més items
positivos en la encuesta (y cuyos problemas tenian relacion con la deglucién/ingesta), los
que tenian una videofluoroscopia compatible y los portadores de gastrostomia por

problemas de alimentacion derivados de la deglucion.

Se realiz6 a los cuidadores una encuesta para valorar la percepcién de dificultad
que referian a la hora de realizar con su hijo las ABVD. Para ello, se empled un
cuestionario en castellano validado para cuidadores de pacientes con PC de grado
moderado y grave (76). Este cuestionario consta de 10 items (sobre aseo, transferencias,
alimentacion, vestir y suefio) en los que se puntua entre 0-3 puntos (muy facil-muy dificil)

en funcidn de la dificultad (méxima dificultad 30 puntos).

3.3.4 ESTUDIO ESTADISTICO

Para el andlisis estadistico se empled el programa SPSS Statics V21.0. Se ha
realizado un estudio descriptivo, expresando los resultados en media + desviacion
estandar / 1C95% (variables cuantitativas) o frecuencias (variables cualitativas). Se
comprob6 la normalidad de la muestra (test de Kolmogorov-Smirnov y Saphiro-Wilk).
Posteriormente se ha realizado un contraste de hip6tesis empleando mudltiples
estadisticos: test Chi2 y Test de Fisher (variables cualitativas), T-Student (muestras
paramétricas, variables cuantitativa y cualitativa dicotémica), “U” de Mann Whitney
(muestras no paramétricas, variables cuantitativa y cualitativa dicotomica), ANOVA y
comparacion de Bonferroni (muestras paramétricas, variables cuantitativa y cualitativa

no dicotomica), Kruskal-Wallis (muestras no paramétricas, variables cuantitativa y
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cualitativa no dicotomica), Correlacion de Pearson y Spearman (muestras paramétricas /

no parameétricas, variables cuantitativas).

Se realizo6 una regresion lineal y una regresion logistica bivariada (con Hosmer-

Lemeshow).

Tambien se realizo un estudio de correlacion entre la puntuacion en la escala del
cuidador y las diferentes variables antropométricas y de composicion corporal con “r” de
Pearson (paramétrico) y rho de Spearman (no paramétrico). Tal y como se describe en
una de las publicaciones, los pacientes de esta muestra presentaban diferentes rasgos
antropométricos y de composicion corporal en funcion de su grado de afectacion motora
segun la escala GMFCS, por lo que se realiz6 un modelo estadistico multivariante
incluyendo las diferentes variables de antropometria y de composicion corporal junto con
las variables de afectacion motora y neuroldgica que mantuvieron relacion estadistica con
la puntuacion obtenida en la escala del cuidador (grado de escala GMFCS y discapacidad

intelectual) para intentar discriminar el verdadero peso de éstas variables nutricionales.

3.3.5 ASPECTOSETICOS

El Estudio se llevo a cabo siguiendo las normas deontoldgicas reconocidas por la
Declaracion de Helsinki (522 Asamblea General Edimburgo, Escocia, octubre 2000), las
Normas de Buena Practica Clinica y cumpliendo la legislacion y la normativa legal
vigentes en Espafia, que regulaba la investigacion clinica en humanos (Real Decreto
223/2004 sobre ensayos clinicos y Ley 14/2007 de Investigacion Biomédica).

Antes del comienzo del estudio se explico detalladamente cada procedimiento y
cuestionario que se pretendia realizar y se pidié conformidad previa por escrito por parte

de cada individuo y/ de su tutor/a.

Los datos fueron protegidos de usos no permitidos por personas ajenas a la
investigacion y se respetd la confidencialidad de los mismos de acuerdo con la Ley
Organica 15/1999 de 13 de diciembre, sobre la Proteccion de Datos de Caracter Personal
y la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, Ley Basica Reguladora de la Autonomia del
Paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion

clinica. Por tanto, la informacion generada en este estudio ha sido considerada
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estrictamente confidencial, entre las partes participantes, permitiéndose sin embargo su

inspeccion por las Autoridades Sanitarias.
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3.4 LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Las limitaciones de este estudio, como ocurre en otros estudios observacionales
descriptivos y analiticos, se fundamentan en sesgos que se han intentado minimizar en

todo lo posible.

La principal limitacion del estudio es no disponer de una muestra mayor,
especialmente en la division por grupos segun los diferentes grados de la escala GMFCS,
aunque la muestra contiene la mayor parte de la poblacion pediatrica con PC moderada y
grave de un hospital terciario en el que se ubica una Unidad de referencia en el manejo
de esta patologia, con suficiente volumen de pacientes para obtener conclusiones. No
obstante, es posible que en algunas comparaciones, éstas no hayan alcanzado la

significacion estadistica por no disponer de una muestra mayor.

Uno de los posibles sesgos de caracter general que podrian estar presentes en el
trabajo es el hecho de que las encuestas realizadas a los tutores pueden tener un caracter
subjetivo en las respuestas aportadas. Esta subjetividad podria verse influida por multiples
variables: factores socioecondmicos, culturales, idiomaticos, ambientales y por otros

motivos.

Otra de las limitaciones del estudio fue no disponer de una encuesta nutricional
con registro dietético para ajustar los resultados segun la dieta del paciente. Se intento
incluir una encuesta nutricional de tres dias en el estudio, pero se excluy6 finalmente al

no obtener datos suficientes ni fiables por parte de los pacientes.

Entre las limitaciones del estudio se encuentra no haber realizado radiografia
lumbar en pacientes con una puntuacion de DMO superior a -2,0 Z-Score, esto habria
ofrecido la posibilidad de valorar la prevalencia de fracturas vertebrales en pacientes con
salud 6sea normal. Finalmente se decidié realizar sélo el estudio radioldgico a los
pacientes con baja densidad mineral 6sea porque de esta forma se seguian las
recomendaciones de la ISCD sobre la valoracion de la salud 6sea en el paciente con
patologia neurologica grave en edad pediatrica, por lo que se considerd la forma de

proceder mas correcta para no someter a los pacientes a estudios no recomendados (75).
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CONCLUSIONES

En los pacientes con PC la frecuencia de comorbilidades, la necesidad de cuidados
y la dificultad percibida por el cuidador para las actividades basicas de la vida diaria
se incrementan con el grado de afectacion motora y la discapacidad intelectual.
Entre las comorbilidades gastroenteroldgicas y nutricionales asociadas destacan la
desnutricion, la disfagia, el reflujo gastroesofagico, el estrefiimiento y las
alteraciones de la salud 0Osea.

En la PC moderada y grave (GMFCS lIl, IV y V), la afectacion neuroldgica grave
se asocia con una mayor desnutricion, que afecta tanto a la masa grasa como a la
masa magra. Sin embargo, en las formas moderadas (GMFCS I11) el exceso de masa
grasa supone un problema frecuente.

La antropometria es una herramienta accesible y muy util para la valoracion
nutricional aunque, en los pacientes con PC, infravalora la masa grasa y sobreestima
la masa magra. Por esto, es recomendable asociar otras técnicas no invasivas para
monitorizar la composicion corporal con mayor precision, como la
bioimpedanciometria.

Los pacientes con PC presentan gran variabilidad en su afectacion clinica,
nutricional y antropométrica. Por todo ello, es recomendable valorar todos los datos
antropométricos y de composicion corporal relacionandolos con su edad, talla y
sexo y no sélo en referencia a su valor absoluto.

La salud Gsea en la poblacion pediatrica con PC esta alterada en relacion directa
con el grado de afectacion neuroldgica y su estado nutricional.

Los pacientes con PC moderada y grave (GMFCS Ill, IV y V) y baja DMO
presentan un riesgo importante de fracturas dseas. En esta poblacion seria
recomendable realizar de forma rutinaria estudios nutricionales y de salud ésea,
completando con estudios radiolégicos en aquellos pacientes con baja DMO.

De manera independiente, el estado nutricional es uno de los factores modificables
que influyen en la dificultad del cuidador para las actividades basicas de la vida
diaria en estos pacientes.

Al contrario de lo que muchas veces se plantea, un mayor peso y una mayor masa
magra Yy grasa se relacionan con menor percepcion de dificultad por parte de los
cuidadores a la hora de realizar las actividades bésicas de la vida diaria,

independientemente de la afectacién motora y la discapacidad intelectual.

114



4 BIBLIOGRAFIA

115



116



1. Bax M, Goldstein M, Rosenbaum P, Leviton A, Paneth N, Dan B,
Jacobsson B, Damiano D; Executive Committee for the Definition of Cerebral Palsy.
Proposed definition and classification of cerebral palsy, April 2005. Dev Med Child
Neurol. 2005 Aug;47(8):571-6.

2. Rosenbaum P, Paneth N, Leviton A, Goldstein M, Bax M, Damiano D, Dan
B, Jacobsson B. A report: the definition and classification of cerebral palsy April 2006.
Dev Med Child Neurol Suppl. 2007 Feb; 109:8-14.

3. Cans C. Surveillance of Cerebral Palsy in Europe. Surveillance of cerebral
palsy in Europe: a collaboration of cerebral palsy surveys and registers. Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe (SCPE). Dev Med Child Neurol. 2000 Dec;42(12):816-24.

4. Colver A; SPARCLE Group. Study protocol: SPARCLE--a multi-centre
European study of the relationship of environment to participation and quality of life in
children with cerebral palsy. BMC Public Health. 2006 Apr 25; 6:105.

5. Palisano R, Rosenbaum P, Walter S, Russell D, Wood E, Galuppi B.
Development and reliability of a system to classify gross motor function in children with
cerebral palsy. Dev Med Child Neurol. 1997 Apr;39(4):214-23.

6. Fernandez Ldpez JA, Fernandez Fidalgo M, Geoffrey R, Stucki G, Cierza
A. Funcionamiento y discapacidad: la clasificacion internacional del funcionamiento
(CIF). Rev Esp Salud Publica 2009; 83: 775-783.

7. Sullivan PB. Nutrition and growth in children with cerebral palsy: setting
the scene. Eur J Clin Nutr. 2013 Dec;67 Suppl 2: S3-4.

8. Kuperminc MN, Gottrand F, Samson-Fang L, Arvedson J, Bell K, Craig
GM, Sullivan PB. Nutritional management of children with cerebral palsy: a practical
guide. Eur J Clin Nutr. 2013 Dec;67 Suppl 2: S21-3.

9. Day SM, Strauss DJ, Vachon PJ, Rosenbloom L, Shavelle RM, Wu YW.
Growth patterns in a population of children and adolescents with cerebral palsy. Dev Med
Child Neurol. 2007 Mar;49(3):167-71.

10. Caselli TB, Lomazi EA, Montenegro MAS, Bellomo-Branddo MA.
Comparative study on gastrostomy and orally nutrition of children and adolescents with
tetraparesis cerebral palsy. Arq Gastroenterol. 2017 Dec;54(4):292-296.

117



11. Bell KL, Samson-Fang L. Nutritional management of children with
cerebral palsy. Eur J Clin Nutr. 2013 Dec;67 Suppl 2: S13-6.

12.  Caselli TB, Lomazi EA, Montenegro MAS, Bellomo-Branddo MA.
Assessment of nutritional status of children and adolescents with spastic quadriplegic
cerebral palsy. Arg Gastroenterol. 2017 Jul-Sept;54(3):201-205.

13.  Gonzélez Jiménez D, Diaz Martin JJ, Bousofio Garcia C, Jiménez Trevifio
S. Patologia gastrointestinal en nifios con parélisis cerebral infantil y otras discapacidades
neuroldgicas [Gastrointestinal disorders in children with cerebral palsy and
neurodevelopmental disabilities]. An Pediatr (Barc). 2010 Dec;73(6): 361.e1-6.

14.  Sullivan PB, Juszczak E, Lambert BR, Rose M, Ford-Adams ME, Johnson
A. Impact of feeding problems on nutritional intake and growth: Oxford Feeding Study
I1. Dev Med Child Neurol. 2002 Jul;44(7):461-7.

15. Liptak GS, O'Donnell M, Conaway M, Chumlea WC, Wolrey G,
Henderson RC, et al. Health status of children with moderate to severe cerebral palsy.
Dev Med Child Neurol. 2001 Jun;43(6):364-70.

16. Rempel G. The importance of good nutrition in children with cerebral
palsy. Phys Med Rehabil Clin N Am. 2015 Feb;26(1):39-56.

17. Romano C, van Wynckel M, Hulst J, Broekaert I, Bronsky J, Dall'Oglio L,
et al. European Society for Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition
Guidelines for the Evaluation and Treatment of Gastrointestinal and Nutritional
Complications in Children With Neurological Impairment. J Pediatr Gastroenterol Nutr.
2017 Aug;65(2):242-264.

18.  Samson-Fang LJ, Stevenson RD. Identification of malnutrition in children
with cerebral palsy: poor performance of weight-for-height centiles. Dev Med Child
Neurol. 2000 Mar;42(3):162-8.

19. Mehta NM, Corkins MR, Lyman B, Malone A, Goday PS, Carney LN, et
al; American Society for Parenteral and Enteral Nutrition Board of Directors. Defining
pediatric malnutrition: a paradigm shift toward etiology-related definitions. JPEN J
Parenter Enteral Nutr. 2013 Jul;37(4):460-81.

118



20. De Onis M. 4.1 The WHO Child Growth Standards. World Rev Nutr Diet.
2015; 113:278-94.

21. Samson-Fang L, Bell KL. Assessment of growth and nutrition in children
with cerebral palsy. Eur J Clin Nutr. 2013 Dec;67 Suppl 2: S5-8.

22.  Daniels SR. Complications of obesity in children and adolescents. Int J
Obes (Lond). 2009 Apr;33 Suppl 1: S60-5.

23.  Tirosh A, Shai I, Afek A, Dubnov-Raz G, Ayalon N, Gordon B, Derazne
E, Tzur D, Shamis A, Vinker S, Rudich A. Adolescent BMI trajectory and risk of diabetes
versus coronary disease. N Engl J Med. 2011 Apr 7;364(14):1315-25.

24.  Vincent HK, Vincent KR, Lee LW, Alfano AP. Effect of obesity on
inpatient rehabilitation outcomes following total knee arthroplasty. Clin Rehabil. 2007
Feb;21(2):182-90.

25. Kuperminc MN, Gurka MJ, Bennis JA, Busby MG, Grossberg RI,
Henderson RC, Stevenson RD. Anthropometric measures: poor predictors of body fat in
children with moderate to severe cerebral palsy. Dev Med Child Neurol. 2010
Sep;52(9):824-30.

26.  Rogozinski BM, Davids JR, Davis RB, Christopher LM, Anderson JP,
Jameson GG, Blackhurst DW. Prevalence of obesity in ambulatory children with cerebral
palsy. J Bone Joint Surg Am. 2007 Nov;89(11):2421-6.

27.  Pascoe J, Thomason P, Graham HK, Reddihough D, Sabin MA. Body mass
index in ambulatory children with cerebral palsy: A cohort study. J Paediatr Child Health.
2016 Apr;52(4):417-21.

28.  Sullivan P. Measurement of body composition should become routine in
nutritional assessment of children with cerebral palsy. Dev Med Child Neurol. 2015
Sep;57(9):793-4.

29. Benfer KA, Weir KA, Bell KL, Ware RS, Davies PS, Boyd RN.
Oropharyngeal dysphagia and gross motor skills in children with cerebral palsy.
Pediatrics. 2013 May;131(5):e1553-62.

119



30. HyamsJS, Di Lorenzo C, Saps M, Shulman RJ, Staiano A, van Tilburg M.
Functional Disorders: Children and Adolescents. Gastroenterology. 2016 Feb 15: S0016-
5085(16)00181-5.

31. Bayram AK, Canpolat M, Karacabey N, Gumus H, Kumandas S, Doganay
S, et al. Misdiagnosis of gastroesophageal reflux disease as epileptic seizures in children.
Brain Dev. 2016 Mar;38(3):274-9.

32.  Bohmer CJ, Klinkenberg-Knol EC, Niezen-de Boer RC, Meuwissen SG.
The prevalence of gastro-oesophageal reflux disease based on non-specific symptoms in
institutionalized, intellectually disabled individuals. Eur J Gastroenterol Hepatol. 1997
Feb;9(2):187-90.

33.  Onyeador N, Paul SP, Sandhu BK. Paediatric gastroesophageal reflux
clinical practice guidelines. Arch Dis Child Educ Pract Ed. 2014 Oct;99(5):190-3.

34. Veugelers R, Benninga MA, Calis EA, Willemsen SP, Evenhuis H, Tibboel
D, Penning C. Prevalence and clinical presentation of constipation in children with severe
generalized cerebral palsy. Dev Med Child Neurol. 2010 Sep;52(9): e216-21.

35.  Vande Velde S, Van Renterghem K, Van Winkel M, De Bruyne R, Van
Biervliet S. Constipation and fecal incontinence in children with cerebral palsy. Overview
of literature and flowchart for a stepwise approach. Acta Gastroenterol Belg. 2018 Jul-
Sep;81(3):415-418.

36. Lewis SJ, Heaton KW. Stool form scale as a useful guide to intestinal

transit time. Scand J Gastroenterol. 1997 Sep;32(9):920-4.

37. Pashankar DS, Bishop WP. Efficacy and optimal dose of daily
polyethylene glycol 3350 for treatment of constipation and encopresis in children. J
Pediatr. 2001 Sep;139(3):428-32.

38.  Alonso Franch M, Redondo Del Rio MP, Suarez Cortina L; En Nombre del
Comité de Nutricion de la Asociacion Espafiola de Pediatria. Nutricion infantil y salud
6sea [Nutrition and bone health in children]. An Pediatr (Barc). 2010 Jan;72(1):80.e1-11.

39.  Consensus development conference: diagnosis, prophylaxis, and treatment
of osteoporosis. Am J Med. 1993 Jun;94(6):646-50.

120



40. Lloyd ME, Spector TD, Howard R. Osteoporosis in neurological disorders.
J Neurol Neurosurg Psychiatry. 2000 May;68(5):543-7.

41.  Houlihan CM. Bone health in cerebral palsy: who's at risk and what to do
about it? J Pediatr Rehabil Med. 2014;7(2):143-53.

42.  Tatay Diaz A, Farrington DM, Downey Carmona FJ, Macias Moreno ME,
Quintana del Olmo JJ. Densidad mineral 6sea en la poblacién con afectacion severa por
paralisis cerebral infantil [Bone mineral density in a population with severe infantile
cerebral palsy]. Rev Esp Cir Ortop Traumatol. 2012 Jul-Aug;56(4):306-12.

43.  Scheinberg MA, Golmia RP, Sallum AM, Pippa MG, Cortada AP, Silva
TG. Bone health in cerebral palsy and introduction of a novel therapy. Einstein (Sao
Paulo). 2015 Oct-Dec;13(4):555-9.

44.  Yeste D, Clemente M, Campos A, Fabregas A, Soler L, Carrascosa A.
Osteoporosis en pediatria. Rev Esp Endocrinol Pediatr 2017; 8 (Suppl).

45.  Stein E, Shane E. Secondary osteoporosis. Endocrinol Metab Clin North
Am. 2003 Mar;32(1):115-34, vii.

46.  Gordon CM, Leonard MB, Zemel BS; International Society for Clinical
Densitometry. 2013 Pediatric Position Development Conference: executive summary and
reflections. J Clin Densitom. 2014 Apr-Jun;17(2):219-24.

47. Duran I, Schutz F, Hamacher S, Semler O, Stark C, Schulze J, et al. The
functional muscle-bone unit in children with cerebral palsy. Osteoporos Int. 2017
Jul;28(7):2081-2093.

48.  Chang JT, Morton SC, Rubenstein LZ, Mojica WA, Maglione M, Suttorp
MJ, et al. Interventions for the prevention of falls in older adults: systematic review and
meta-analysis of randomised clinical trials. BMJ. 2004 Mar 20;328(7441):680.

49.  Henderson RC, Lark RK, Gurka MJ, Worley G, Fung EB, Conaway M,
Stallings VA, Stevenson RD. Bone density and metabolism in children and adolescents

with moderate to severe cerebral palsy. Pediatrics. 2002 Jul;110(1 Pt 1):e5.

50. McCarthy J, Davis A. Diagnosis and Management of Vertebral
Compression Fractures. Am Fam Physician. 2016 Jul 1;94(1):44-50. PMID: 27386723.

121



51. Bachrach LK, Gordon CM; SECTION ON ENDOCRINOLOGY. Bone
Densitometry in Children and Adolescents. Pediatrics. 2016 Oct;138(4):e20162398.

52. Ward LM, Konji VN, Ma J. The management of osteoporosis in children.
Osteoporos Int. 2016 Jul;27(7):2147-2179.

53.  Kim MJ, Kim SN, Lee IS, Chung S, Lee J, Yang Y, et al. Effects of
bisphosphonates to treat osteoporosis in children with cerebral palsy: a meta-analysis. J
Pediatr Endocrinol Metab. 2015 Nov 1;28(11-12):1343-50.

54.  Ozel S, Switzer L, Macintosh A, Fehlings D. Informing evidence-based
clinical practice guidelines for children with cerebral palsy at risk of osteoporosis: an
update. Dev Med Child Neurol. 2016 Sep;58(9):918-23.

55.  The World Health Organization Quality of Life Assessment (WHOQOL):
development and general psychometric properties. Soc Sci Med. 1998 Jun;46(12):1569-
85.

56. Byrne MB, Hurley DA, Daly L, Cunningham CG. Health status of
caregivers of children with cerebral palsy. Child Care Health Dev. 2010 Sep;36(5):696-
702.

57.  Gulati S, Sondhi V. Cerebral Palsy: An Overview. Indian J Pediatr. 2018
Nov;85(11):1006-1016. doi: 10.1007/s12098-017-2475-1.

58. Tseng MH, Chen KL, Shieh JY, Lu L, Huang CY, Simeonsson RJ. Child
characteristics, caregiver characteristics, and environmental factors affecting the quality
of life of caregivers of children with cerebral palsy. Disabil Rehabil. 2016
Dec;38(24):2374-82.

59. Guyard A, Michelsen SI, Arnaud C, Fauconnier J. Family adaptation to
cerebral palsy in adolescents: A European multicenter study. Res Dev Disabil. 2017
Feb;61:138-150.

60. Polack S, Adams M, O'banion D, Baltussen M, Asante S, Kerac M, et al.
Children with cerebral palsy in Ghana: malnutrition, feeding challenges, and caregiver
quality of life. Dev Med Child Neurol. 2018 Sep;60(9):914-921.

122



61. Simard-Tremblay E, Constantin E, Gruber R, Brouillette RT, Shevell M.
Sleep in children with cerebral palsy: a review. J Child Neurol. 2011 Oct;26(10):1303-
10.

62. Edemekong PF, Bomgaars DL, Sukumaran S, Levy SB. Activities of Daily
Living. 2020 Jun 26. In: StatPearls [Internet].

63.  Pedreira PA, Pulido Valdeolivas I, Gomez Andrés D. Seguimiento en
Atencion Primaria del nifio con paralisis cerebral. Pediatr Integral 2015; XI1X (8): 548-
555.

64. Pascale R, Perazza S, Borelli G, Bianchini E, Alboresi S, Paolicelli PB, et
al. The term diplegia should be enhanced. Part I1I: inter-observer reliability of the new
rehabilitation oriented classification. Eur J Phys Rehabil Med. 2008 Jun;44(2):213-20.

65. Tonmukayakul U, Shih STF, Bourke-Taylor H, Imms C, Reddihough D,
Cox L, Carter R. Systematic review of the economic impact of cerebral palsy. Res Dev
Disabil. 2018 Sep; 80:93-101.

66.  Guillamon N, Nieto R, Pousada M, Redolar D, Mufioz E, Herndndez E, et
al. Quality of life and mental health among parents of children with cerebral palsy: the
influence of self-efficacy and coping strategies. J Clin Nurs. 2013 Jun;22(11-12):1579-
90.

67.  Stevenson RD. Use of segmental measures to estimate stature in children
with cerebral palsy. Arch Pediatr Adolesc Med. 1995 Jun;149(6):658-62.

68. Bell K.L., Davies P.S\W., Boyd R.N., Stevenson R.D. (2012) Use of
Segmental Lengths for the Assessment of Growth in Children with Cerebral Palsy. In:
Preedy V. (eds) Handbook of Anthropometry. Springer, New York, NY

69. Sé&nchez Gonzéalez E, Carrascosa Lezcano A, Fernandez Garcia JM,
Ferrandez Longas A, Lopez de Lara D, Lopez-Siguero JP. Spanish growth studies: the
current situation, their effectiveness and recommendations for their use. An Pediatr
(Barc). 2011 Mar;74(3): 193.e1-16.

70.  Mulasi U, Kuchnia AJ, Cole AJ, Earthman CP. Bioimpedance at the
bedside: current applications, limitations, and opportunities. Nutr Clin Pract. 2015
Apr;30(2):180-93.

123



71. Earthman C, Traughber D, Dobratz J, Howell W. Bioimpedance
spectroscopy for clinical assessment of fluid distribution and body cell mass. Nutr Clin
Pract. 2007 Aug;22(4):389-405.

72.  Fomon SJ, Haschke F, Ziegler EE, Nelson SE. Body composition of
reference children from birth to age 10 years. Am J Clin Nutr. 1982 May;35(5
Suppl):1169-75.

73.  Haschke F. Body composition of adolescent males. Part I. Total body water
in normal adolescent males. Part Il. Body composition of the male reference adolescent.
Acta Paediatr Scand Suppl. 1983; 307:1-23.

74.  Lohman TG, Going SB. Body composition assessment for development of
an international growth standard for preadolescent and adolescent children. Food Nutr
Bull. 2006 Dec;27(4 Suppl Growth Standard): S314-25.

75.  Kalkwarf HJ, Abrams SA, DiMeglio LA, Koo WW, Specker BL, Weiler
H; International Society for Clinial Densitometry. Bone densitometry in infants and
young children: the 2013 ISCD Pediatric Official Positions. J Clin Densitom. 2014 Apr-
Jun;17(2):243-57.

76.  Carrefio-Mora F, Ortiz-Corredor F, Espinosa-Garcia E, Pérez-Hernandez
CE. Validacion de un instrumento para evaluar la carga del cuidador en paralisis cerebral.
Rev Salud Publica (Bogota). 2015 Jul;17(4):578-588.

124



5 APENDICE

125



126



5.1 INFORME DEL CEIC ARAGON (CEICA)

Informe Dictamen Favorable
Proyecto Investigacion Biomédica

== GOBIERNO
] E MON C.P. - C.I. PI15/039
I 25 de julio de 2018

Dia. Maria Gonzalez Hinjos, Secretaria del CEIC Aragon (CEICA)

CERTIFICA

1o, Que el CEIC Aragén (CEICA) en su reunidn del dia 25/07/2018, Acta N® 14/2018 ha evaluado la modificacién
relevante referida al estudio:

Titulo: Estudio nutricional en pacientes afectos de paralisis cerebral infantil.
Investigador Principal: Mdnica Lopez Campos, CS Actur Norte

Version protocolo: version 1, 2016
Version hoja de informacion a los participantes: version 1, 2016

20, Dicha modificacion propone los cambios:

Se incluye como investigador principal a José Miguel Martinez de Zabarte Fernandez, que realizara su Tesis con
este proyecto

30, Considera que

- El proyecto se plantea siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica y su
realizacidn es pertinente.

- Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacidn con los objetives del estudio y estan
justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto.

- Es adecuado el tratamiento de los datos.

- El alcance de las compensaciones econdmicas previstas no interfiere con el respeto a los postulades éticos.

- La capacidad de los Investigadores y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo el estudio.

40, Por lo que este CEIC emite DICTAMEN FAVORABLE a la realizacion del estudio.

Lo que firmo en Zaragoza

Fimnado digitalment
GONZALEZ  Pmsosumer

HINJOS MARIA - MARIA - DNI 038574568
Femna: 201807 27

DMNI 038574568 | 5504 0000

Maria Gonzalez Hinjos
Secretaria del CEIC Aragon (CEICA)

Tel. 976 71 48 57 Fax. 976 71 55 54 Correo electrénico mgonzalezh.ceic@aragon.es
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5.2 FACTOR DE IMPACTO Y AREAS TEMATICAS DE LAS

PUBLICACIONES

- Martinez de Zabarte Fernandez JM, Ros Arnal I, Pefia Segura JL, Garcia
Romero R, Rodriguez Martinez G. (Qué soporte digestivo y nutricional
precisan los pacientes con paralisis cerebral moderada-grave? Bol Pediatr
Arag Rioj Sor. ACEPTADO EN PRENSA
Revista: Boletin de la Sociedad de Pediatria de Aragon, La Rioja y Soria

Sin factor de impacto

- Martinez de Zabarte Fernandez JM, Ros Arnal |, Pefia Segura JL, Garcia
Romero R, Rodriguez Martinez G. Situacion nutricional en una poblacién con
paralisis cerebral moderada-grave: mas alla del peso [Nutritional status of a
population with moderate-severe cerebral palsy: Beyond the weight]. An
Pediatr (Barc). 2020;92(4):192-199. doi:10.1016/j.anpedi.2019.06.003
Revista: Anales de Pediatria Factor de impacto (2019): 1,313.

Area tematica de la ISI Web of knowledge: Pediatrics.

- Martinez de Zabarte Fernandez JM, Ros Arnal |, Pefia Segura JL, Garcia
Romero R, Rodriguez Martinez G. Carga del cuidador del paciente con
paralisis cerebral moderada-grave: ¢Influye el estado nutricional? [Caregiver
burden in patients with moderate-severe cerebral palsy. The influence of
nutritional status]. An Pediatr (Barc). 2020. (EN PRENSA)

Revista: Anales de Pediatria Factor de impacto (2019): 1,313.

Area tematica de la ISI Web of knowledge: Pediatrics.

- Martinez de Zabarte Fernandez JM, Ros Arnal |, Pefia Segura JL, Garcia
Romero R, Rodriguez Martinez G. Bone health impairment in patients with
cerebral palsy. Arch Osteoporos. 2020;15(1):91. doi:10.1007/s11657-020-
00753-0
Revista: Archives of osteoporosis Factor de impacto (2019): 2,311.

Area tematica de la 1S Web of knowledge: Osteoporosis.
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5.3 CONSENTIMIENTO INFORMADO

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del PROYECTO: Estudio nutricional en pacientes afectos de
paralisis cerebral.

5 TS USSR (nombre y apelidos del
participante) padre/madre o tutor legalde. ... .

He leido el documento de informacion que se me ha enfregado.

He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente informacion sobre
el mismo.

He hablado con: José Miguel Martinez de Zabarte Fernandez
Comprendo que la participacion de mi hijo/a es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1) cuando quiera

2) sin tener que dar explicaciones

3) sin gque esto repercuta en mis cuidados médicos

Presto libremente mi conformidad para que mi representado legal paricipe en el
estudio.

Deseo ser informado sobre los resultados del estudio: si no  (marque lo que
proceda).

He recibido una copia firmada de este Consentimiento Informado.

Fima del tutor legal:

Fecha:

He explicado la naturaleza y el proposito del estudio al paciente mencionado

Fimma del Investigador:
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PACIENTES MAYORES DE 12 ANOS (MENOR MADURQ):

Yo autorizo a la realizacion del

proyecto: Valoracion de la situacion nutricional de los pacientes con paralisis cerebral. He
sido informado de que la meta de este estudio es evaluar mi situacion nutricional, composicion
corporal y las posibles patologias asociadas. Participo de forma voluntaria y teniendo en cuenta

que he sido informado claramente.

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta investigacion es estrictamente
confidencial y no sera usada para ningln otro propodsito fuera de los de este estudio sin mi
consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualguier
momento v que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarres perjuicio

alguno para mi persona.

Entiendo que puedo pedir informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste haya

concluido.

FIRMA:
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5.4 INFORMACION PARA EL PACIENTE

HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE

Estudio nutricional en pacientes afectos de paralisis cerebral.
1. Introduccion:

Nos dirigimos a usted para invitar a su hijo/a o representado legal a participar en
un proyecto de investigacion que estamos realizando en el Hospital Universitario Miguel
Servet. Su participacion es importante para obtener el conocimiento que necesitamos,

pero antes de tomar una decision debe:
- Leer este documento entero
- Entender la informacion que contiene el documento
- Hacer todas las preguntas que considere necesarias
- Consultar con su médico-persona de confianza
- Tomar una decisién meditada
- Firmar el consentimiento informado, si finalmente desea patrticipar.

Si decide participar se le entregara una copia de este documento y del

consentimiento firmado. Por favor, consérvelos por si lo necesitara en un futuro.

2. ¢ Por qué se le pide participar?

Se le solicita su colaboracién porque su hijo ha sido diagnosticado de paralisis

cerebral en nuestro hospital, condicion requerida para la participacion en este estudio.

En total en el estudio participaran 150 pacientes de estas caracteristicas.

3. ¢ Cudl es el objeto de este estudio?

La presente investigacion es conducida por la Unidad de Gastroenterologia y
Nutricién del Hospital Universitario Miguel Servet. La meta de este estudio es evaluar
la situacion nutricional de los nifios con paralisis cerebral que han sido visitados en la

consulta de Neuropediatria.

133



4. ;Qué tengo que hacer si decido participar?

Recuerde que su participacion es voluntaria y si decide no participar esto no

afectara a su asistencia o a su relacion con el investigador y su equipo.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder preguntas
en una entrevista. Las preguntas estan relacionadas con los habitos alimentarios y las
diferentes patologias que hayan podido aparecer y que pudieran estar en relaciéon con
la situacion clinica de su hijo. En caso necesario se accedera a la historia clinica siempre

tratando los datos de forma confidencial.

5. ¢ Qué riesgos 0 molestias supone?

En el estudio se realizard& una exploraciéon fisica completa y una
impedanciometria (Una prueba segura, indolora, rapida y sencilla para saber la

composicion corporal) y una entrevista clinica personal y confidencial.

6. ¢ Obtendré algun beneficio por mi participacién?

Al tratarse de un estudio de investigacion orientado a generar conocimiento es
probable que no obtenga ningun beneficio por su participacion si bien usted contribuira

al avance del conocimiento y al beneficio social.

Usted no recibira ninguna compensacion econémica por su participacion. Si a lo
largo del estudio se observaran datos clinicos o analiticos que pudieran resultar de
interés se le comunicara y se pondran los medios para mejorar la situacion nutricional o
de otros problemas de salud en caso de ser necesario.

7. ¢,Cbmo se van a gestionar mis datos personales?

Toda la informacién recogida se tratard conforme a lo establecido en la Ley
Organica 15/99, de proteccion de datos de caracter personal. En la base de datos del
estudio no se incluirdn datos personales: ni su nombre, ni su n° de historia clinica ni
ningun dato que le pueda identificar. Se le identificara por un cédigo que solo el equipo

investigador podré relacionar con su nombre.

Sélo el equipo investigador tendra acceso a los datos de su historia clinica y

nadie ajeno al centro podra consultar su historial.
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Para ejercer su derecho de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion
respecto a sus datos obtenidos durante el estudio debe ponerse en contacto con el

investigador principal.

Las conclusiones del estudio se presentaran en congresos y publicaciones
cientificas, pero se haran siempre con datos agrupados y nunca se divulgara nada que

le pueda identificar.

9. ¢ Quién financia el estudio?

Este proyecto no se financia con fondos procedentes de ninguna institucién o

empresa.

El conocimiento derivado de este estudio puede generar en un futuro beneficios
comerciales que perteneceran al equipo investigador. Los participantes no tendran

derecho a reclamar parte de ese beneficio.

10. ¢ Se me informara de los resultados del estudio?

Usted tiene derecho a conocer los resultados del presente estudio, tanto los
resultados generales como los derivados de sus datos especificos. También tiene
derecho a no conocer dichos resultados si asi lo desea. Por este motivo en el documento
de consentimiento informado le preguntaremos qué opcién prefiere. En caso de que

desee conocer los resultados, el investigador le hara llegar los resultados.

En ocasiones al realizar un proyecto de investigacion se encuentran hallazgos
inesperados que pueden ser relevantes para la salud del participante. Si a lo largo del
estudio se observaran datos clinicos o analiticos que pudieran resultar de interés se le
comunicard y se pondran los medios para mejorar la situacion nutricional en caso de ser

necesario.

¢,Puedo cambiar de opinién?

Tal como se ha sefialado, su participacion es totalmente voluntaria, puede decidir
no participar o retirarse del estudio en cualquier momento sin tener que dar
explicaciones y sin que esto repercuta en su atencion sanitaria (s6lo para proyectos en
el &mbito asistencial). Basta con que le manifieste su intencidn al investigador principal

del estudio.
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Si usted desea retirarse del estudio se eliminaran los datos recogidos y las

muestras bioldgicas no utilizadas en ese momento.

¢ Qué pasa si me surge alguna duda durante mi participacion?

En caso de duda o para cualquier consulta relacionada con su participacion
puede ponerse en contacto con el investigador responsable o colaboradores, Dr José
Miguel Martinez de Zabarte Fernandez, Dra Garcia Romero, Dr Ros Arnal, Dr Pefia
Segura, Dra Monge Galindo en el teléfono: 976768793.

Muchas gracias por su atencion, si finalmente desea participar le rogamos que

firme el documento de consentimiento que se adjunta.
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5.5 CUESTIONARIO DIRIGIDO PARA RECOGIDA DE DATOS

Fecha actual: Fecha nacimiento: Edad (meses):
Sexo:
GMFCS:

HISTORIA CLINICA Y ENCUESTA

Farmacos de uso crénico y dosis.

Antiepilépticos IBPs Laxantes Escopolamina Farmacos Otros
orales respiratorios

Alimentacién y nutricidn

Controlado en nutricidn: Toma suplemento: Cual/cudnto:

Porcentaje aproximado de calorias diarias aportadas por el suplemento:

Via alimentacién (oral, enteral, mixta): Portador gastrostomia:

% calorias por gastrostomia: Tiempo colocacion gastrostomia:
éCreen que estd mejor con gastrostomia? éllegd a comer por via oral?
éCreen que tiene disfagia?: Tiempo que tarda en comer (min):

Encuesta sobre disfagia.

Tarda en comer > 30 min

El momento de la comida es estresante

para padre y/o hijo

Gana peso adecuadamente

Sintomas respiraterios durante o

inmediatamente tras comer

TOTAL (Mix 4)
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Realizada videofluoroscopia:

Resultado:

Alimentacién de un dia habitual (no hacer si hacen encuesta de 3 dias)

Qué toma

Calorias

Gr proteina

Desayuno

Media mafiana

Comida

Merienda

Cena

Otros (NEDC, etc)

TOTAL

Ambito social y RHB:

Escala del cuidador

Facil (0}

Un poco dificil (1)

Dificil (2)

Muy dificil (3)

NA

Poner

pantalones

Poner camiseta

Cambiar pafiales

Sentarlo

Poner en silla de

ruedas

Poner en coche

Bafarle

Asear la boca

Alimentarle

iDuerme toda la

noche?

N2 Consultas mensuales en AP:

éAcude a su PAP por problemas habituales?
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Especialidades a las que les ha derivado el PAP:

Tipo de escolarizacion: normal, adaptacidon curricular, especial

Horas semanales: Come en colegio:

M2 comidas diarias en colegio: Va a logopedia: Horas semanales:
Hace RHB, Fisio: Profesional/familia: Horas semanales:
Meuroldgico:

Control esfinteres Presenta crisis: Frecuencia crisis:

Tipo de PC: espastica, distdnica, mixta, hipotdnica

Hemi, di, tri, tetraparesia: Tiene sialorrea? Tiene lenguaje?

Tiene discapacidad intelectual? Déficits sensoriales (visidn, audicion)

Respiratario / Infeccioso:

Episodios reagudizacidn respiratoria Gltimo afio:

Episodios infecciosos aprox (no respiratorios) ultimo afio:

Ingresos motivo infeccioso ultimo afio: N2 veces empleado antibiotico ultimo afio:
Digestivo:

Sintomas RGE: PH metria: Resultado:

Vomitos: N2 por semana: 10 RGE:
Estrefiimiento: Bristol:

Presenta ulceraciones con frecuencia:

ESTUDIO ANTROPOMETRICO Y PRUEBAS COMPLEMENTARIAS:

Densitometria (dedo): Resultado:

Densitometria lumbar: Resultado:
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Mediciones antropométricas.

Parametro

Medicion

Z-5core

Peso

Talla

Longitud tibia

IMC

Per Braquial

Per Muslo

Perimetro cintura

Perimetro cadera

PB

PT

FSa

PSi

Waterlow

Datos impedanciometria.

Parametro

Valor total

% peso

Resistencia

Reactancia

Angulo fase

Masa magra

Masa muscular

Masa celular

Masa grasa

% agua total

Agua extracelular

Gasto caldrico basal

PLAN ACTUACION:

Derivacion a Gastro-Nutricidn:

Motivo derivacion (disfagia/nutri):
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Ver carta

Cerrar

Fecha: Jun 25, 2020

A: "Jose Miguel Martinez de Zabarte Fernandez" chemi87 @hotmail.com
De: "Anales de Pediatria" analespediatria@elsevier.com

Asunto: Ref. ANPEDIA-20-314R1: Decision articulo

Estimado Dr. Martinez de Zabarte Fernandez:

Nos es grato comunicarle que el Comité de Redaccién de Anales de Pediatria ha aceptado el
original que Ud. nos envié para su publicacion en la misma "CARGA DEL CUIDADOR DEL
PACIENTE CON PARALISIS CEREEBRAL MODERADA-GRAVE SINFLUYE EL ESTADO
NUTRICIOMNAL?" y que fue designado con el n® ANPEDIA-20-314R1.

Recuerde que en su momento le remitiremos las pruebas de autor en formate PDF a esta
misma direccién electrdnica.

Agradecidos por su colaboracion, reciba un cordial saludo
Corsino Rey

Editor Jefe
Anales de Pediatria

In compliance with data protection regulations, you may request that we remove your perscnal
registration details at any time. (Use the following URL:
https://www.editorialmanager.com/anpedia/login.asp?a=r). Please contact the publication office
if you have any questions.
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