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The PURPLE N study: objective and perceived
nutritional status in children and adolescents

with cerebral palsy
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Estudio de 8 paises europeos C/ O S 3

-Percepcion estado nutricional nifios PC profesionales sanitarios/cuidadores: D
-Percepcidn subjetiva padres/datos objetivos : DISCREPANCIA FUERTE

$

Justifica el uso de una HERRAMIENTA DE CRIBADO simple y objetiva en la practica clinica para
determinar el ESTADO NUTRICIONAL en nifios y adolescentes con PC




PARALISIS CEREBRAL (PC)

Mayor causa de discapacidad en los nifios

« Trastorno neuroldgico no progresivo que afecta al tono, movimiento y la postura
* Incidencia: 2-3/1000 RNV Prevalencia en aumento

 Trastornos de la deglucién (40-85%)
« Disfuncidn neuro-motora por falta de coordinacion en los érganos de la deglucion
« Deterioro sensorial y cognitivo. Persistencia de reflejos arcaicos.
« Alteraciones estructurales musculos de la deglucion

NO TRATADO A TIEMPO

IMPACTO NUTRICIONAL Mzl PARA LASALUD : : :
«  Desnutricion »  Desnutricion en PC: aumenta el riesgo de infecciones

» Enlentecimiento del crecimiento y disminucion de zfp'rat,(?”a; ydalt<|ara. '|a mmumde:d ¥ g L
. :
masa corporal eracion de deglucion: aumenta el riesgo de aspiraciones,

»  Deshidratacion y alteracion absorcion de neumon|a§ 'y’ERGE . : :
nutfientes esenciales » La desnutricion y la alteracion de la inmunidad, aumenta la
vulnerabilidad a otras complicaciones. Enfermedad pulmonar
cronica.




Disfuncion

Disfuncién RGE musculatura
orofaringea = Menor espiratoria
—_ sensibilidad a
receptores
- 7 tusigenos
Aspiracioén g 7 — =
e  Tos ineficaz con retencién
~ ' de secreciones
~ Malnutricién ,
e - SAHS
Infecciones pulmonares i o
recurrentes y cronicas
Debilidad L
musculatura Flpox
respiratoria ‘

.

Peldez Cantero MJ et al. Abordaje integral del nifio con pardlisis cerebral. Anales de Pediatria 2021; 95 (4) 1-11

Insuficiencia [ -
respiratoria

Factores implicados en la insuficiencia respiratoria del nifio con PC

Cifoescoliosis

» La patologia respiratoria
cronica es el principal
factor de riesgo de muerte
en estos nifos.

> Lainsuficiencia

respiratoria es la principal
causa de mortalidad.

AEP 2020



Practice Guideline > J Pediatr Gastroenterol Nutr. 2017 Aug;65(2):242-264.
doi: 10.1097/MPG.0000000000001646.

European Society for Paediatric Gastroenterology,
Hepatology and Nutrition Guidelines for the
Evaluation and Treatment of Gastrointestinal and
Nutritional Complications in Children With
Neurological Impairment

Claudio Romano T, Myriam van Wynckel, Jessie Hulst, lse Broekaert, Jiri Bronsky, Luigi Dall'Oglio,

Natasa F Mis, Iva Hojsak, Rok Orel, Alexandra Papadopoulou, Michela Schaeppi, Nikhil Thapar,
Michael Wilschanski, Peter Sullivan, Frédéric Gottrand

BANDERAS ROJAS NUTRICIONALES (ESPGHAN)
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Heridas o Ulceras cutaneas por presion y mala circulacion
periférica

Peso para su edad Z score< -2

Grosor del pliegue cutaneo tricipital < percentil 10
Circunferencia brazo medio superior o drea muscular <
percentil 10

Peso “vacilante” y/o retraso del crecimiento

J‘ _

Multidisciplinary nutritional assessment of the neurologically impaired child:
* weight, length, triceps skinfold

* dietary history (e.g., meal duration)

* evaluation of oral motor function

|

Adequate nutrition }i [ Inadequate nutrition
h 4 y Safe Unsafe |
Safe l Unsafe*
l Optimize intake
Systematic reevaluation Ensure consistency, ‘L
(yearly or on indication) positioning

Inadequate nutrition

=3 S

Tube feeding
(supplementary vs. exclusive)

v

[ GORD ]
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[ No ] [ Yes )_l

I ”dT Not controlled

Controlle: ot controlle
[Gastrostomy ](—{ (PPI, diet) [ (PPI, diet) ]
v

- Gastrostomy with fundoplication
- Jejunostomy

. R
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Importancia de los Nutrition Support Team (NST)

BAJO CUMPLIMIENTO DE LAS NORMAS ESPGHAN

Fogarasi A et al. The PURPLE N study: Objective and perceived nutritional status in children and
adolescents with cerebral palsy. Disability and rehabilitation, 2021; 44(22),




GROSS MOTOR FUNCTION CLASSIFICATION SYSTEM EATING AND DRINKING ABILITY CLASSIFICATION SYSTEM

(GMFCS)
ggg?gge%é Sussex Comnlt:sn'ig INHS |
gg‘:\i/‘i:gés QEb
EDACS
GMFCS Level Il
SISTEMA DE CLASIFICACION DE LAS
HABILIDADES PARA COMER Y BEBER
Traduccion al espaiiol: Juan Ignacio Gomez Iruretagoyena Fabiola Barron Garza
. Maria del Consuelo Ibarra Rodriguez
j\ ; ‘ '_‘ %%!g lMlhh?‘
X GIMBEANAT-CANTABRIA fvevo Amonecer A.8.P,
oo e e -Capacidad funcional para comer y beber en
personas con PC (seguridad y eficacia)
-Escala en 5 niveles -0 niveles: |
-Describe la movilidad y las capacidades motoras de nifios .- Independencia total |
con PC, basandose en el movimiento auténomo, la V. Incapaz de comer y beber con seguridad
sedestacion y la marcha -Validado en espafiol -
Validada al espafiol -Existe un mini-EDACS para nifios < 36 meses

CORRELACION ENTRE AMBAS ESCALAS



Aspectos nutricionales de los pacientes con paralisis cerebral: un
estudio observacional y multicéntrico en Espana

Los nifos espainoles con paralisis cerebral, en especial aquellos con una afectacion motora mas grave,
tienen un alto riesgo de desnutricion y requieren soporte nutricional.

Contexto Métodos Resultados
La disfuncion motora en nifos - 71% 29%
con paralisis cerebral (PC) = " R GMFCS

Bt ZoN 10 RI81]]
puede provocar dificultades de aac*ooo| )

. 2 . . oo ]oco i A N GMFCS

la deglucién y contribuir a un 28025 hospitales espanoles - ) V.V

deterioro del estado nutricional.

Los nifios con PC vy dificultades
de deglucion o disfagia pueden
requerir soporte nutricional.

Objetivo principal: describir
las caracteristicas clinicas y
nutricionales de los nifos
espanoles con PC.

2909 112 nifios con PC
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W' (4-14 afos de edad)

Medidas

)\; antropométricas y
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) evaluacion del

\__’/ estado nutricional

Desnutricion Desnutricion segun el

80
ik i GMFCS
60 1499 9 61%
B "E 52%
37% - |
40
40 27%
20 20
0%
0 0 —L
No Yes 1= V-v
Body weight (z-score<-2) BMI (z-score<-1

anales de pediatria

José Di http:/doi.org/10.1016/j.anpedi.2025.503803

aumentaba el nivel de GMFCS

Desnutricion hasta 50% incluso en formas leves de GMFCS. Signos de alarma
Comorbilidad Gl mas frecuente la DISFAGIA (48%) cuyo porcentaje aumentaba conforme

Segun la escala EDACS, +50% se encontraban en grado lIl o mayor (limitaciones en la

seguridad y la eficacia al comer y beber). De ellos, el 92% correspondian a GMFCS V-V

Signos de alarma para detectar
problemas de deglucién :(+>)

v
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éCuanto tardas en alimentar a tu
hijo?

éLa comida es estresante para el nifio
o los cuidadores?

¢ Esta tu hijo ganando peso de forma
adecuada?

éHay signos de problemas
respiratorios durante las comidas?
(congestion facial, voz “gangosa”, tos
o atragantamientos)

éTiene dificultades con la ingesta de
liquidos o precisa modificar la textura
de éstos?

éHa tenido ingresos en alguna
ocasion por pérdida de peso,
deshidratacién o infecciones
respiratorias?


https://static.elsevier.es/multimedia/16954033/0000010200000004/v2_202504071442/S1695403325000384/v2_202504071442/es/main.assets/fx1.jpeg?xkr=ue/ImdikoIMrsJoerZ+w9/qVHBXBqbSQ7FNUvNof+6+l4v03CmyaR9Rm+q8TRfDERovN5wMUmDVyYvA+rI0XvM3mRUgSBmvB9vkirgUu7sx5Wxdszk60kPGRL/P1PJwnUN3sWR1qpDCrUO4/gpQUWwpadqHIRkqec8IGKQVcprr35sZ9unCu/E4gjClbYlnq3YU9M3gql3joD046RO97bbLqxtEYMPupoppKehzQYUP7jaw9ghKvZuTeKnkPOKG9Vrqou/fykjk+wbwQHfinH/mUDs8eUK/KlYOnbzXUc6A=
https://static.elsevier.es/multimedia/16954033/0000010200000004/v2_202504071442/S1695403325000384/v2_202504071442/es/main.assets/fx1.jpeg?xkr=ue/ImdikoIMrsJoerZ+w9/qVHBXBqbSQ7FNUvNof+6+l4v03CmyaR9Rm+q8TRfDERovN5wMUmDVyYvA+rI0XvM3mRUgSBmvB9vkirgUu7sx5Wxdszk60kPGRL/P1PJwnUN3sWR1qpDCrUO4/gpQUWwpadqHIRkqec8IGKQVcprr35sZ9unCu/E4gjClbYlnq3YU9M3gql3joD046RO97bbLqxtEYMPupoppKehzQYUP7jaw9ghKvZuTeKnkPOKG9Vrqou/fykjk+wbwQHfinH/mUDs8eUK/KlYOnbzXUc6A=

NECESIDADES DE APOYO EN ALTERACIONES DE LA DEGLUCION EN PC

1
CONTROL

= Una vez se detecta la alteracion POSTURAL
enla degllJCién, la modificacion de ACOMPANAMIENTO TECMICAS
PSICOLOGICO LOGOPEDICAS
la textura y el control postural
suele ser suficiente en algunos

casos
3
= Estudiar las necesidad en cada cooggsuf:.ou Avsirosoearoro o“ééfvd‘igﬁfis
caso FAMILIA p AV?%EECGELRULC‘,‘ @,&"2‘52':'1“0 6N ALIMENTACION
= Equipo multidisciplinar: N EFICAZ, SALUDABLE |
. Fam|||as Y SATISFACTORIA
* Personal sanitario T | oietae
* (Centros SO BUCO DENTAL
educativos/tratamiento
 Paciente ADAPT:CIONES 3

PRODUCTOS
EN ALIMENTOS DE APOYO

Y TEXTURAS

Guia de alimentacion ASPACE 2018
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Procura que esté bien
sentado, que el angulo de
sedestacion sea lo mas
préximo a 90°.

CONTROL POSTURAL
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Ponte delante o a mi lado
para orientar bien la
cuchara o el vaso; veras mi
expresion y evitards
hiperextensiones.

(
@ )
*b“ 47 ()

§>4

v,

/

Si es posible ofréceme la
posibilidad de escoger lo
que me apetece.

Guia de alimentacion ASPACE 2018

Respeta el espacio donde
como; por favor, que no
me invadan.

Inférmate de mis
problemas de disfagiay
adecua las texturas de
cada alimento segun mis
necesidades.
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Si no es imprescindible,
no mezcles un plato con
otro porque alteras su
sabor.

Es importante que esté
proximo a lamesay, sies
posible con los brazos
apoyados para evitar
malas posturas.

Evita la hiperextension
de mi cuello, para tragar
mejor y evitar aspiraciones
de alimentos.

No pongas mucha
comidaen la cucharay
espera a que trague antes
de ponerme otra,
anticipame qué como.

i |
§EXT)
\i&! 2y |

Ll
‘\rr ||

/

|
%
d¥4 )

y =

Si empiezo a toser, inclina
mi cabeza hacia adelante
haciendo una flexion. Evita
golpear mi espalda para no
hacer aspiraciones.

Si tengo reflejo de mordida
no tires de la cuchara, me
puedes hacer dafio.

PC dificultad para control postural por varios
factores:

» Problemas de coordinacion secundarios

a alteracion motora
 Alteraciones musculo-esqueléticas
» Problemas de integracion sensorial
> Siempre hay procurar buena postura pero aun

mas en el momento de la ALIMENTACION




Diagnoéstico precoz + manejo personalizado

anales: -pediatria

www.analesdepediatria.org

ORIGINAL

Impacto de un programa especializado L)

de rehabilitacién en disfagia pediatrica sobre o .

la calidad de vida de los cuidadores y sus estrategias DESARROLLO OPTIMO DISMINUYE LA CARGA DEL
de afrontamiento DEL NINO CUIDADOR

Pilar Ortiz Pérez*®, Inés Valero Arredondo?, Encarnacién Torcuato Rubio?,
Marta Herrador Lopez?, Andrés Rosa Lopez*©, Pascual Garcia-Herrera Taillefer*©
y Victor Manuel Navas-Lopez®*

Las estrategias de RHB combinan:

 Terapia compensadora: modificacion dietética,
adaptacion de utensilios, cambios posturales

» RHB: terapia manual, integracion sensorial, ejercicios
orofaciales, electroestimulacion neuromuscular,
maniobras deglutorias...

Debe ser INDIVIDUALIZADO

 Mejoria significativa en la gravedad de la
— disfagia (descenso del nivel EDACS)
» +50% pasaron de nutricion por sonda a
alimentacion oral parcial o exclusiva




EN LOS PROBLEMOS DE ALIMENTACION DE LA PARALISIS CEREBRAL...

SEGURO DE VIDA
DETECCION INTERVENCION Prevenir o tratar las

principales

PRECOZ TEMPRANA comorbilidades a veces

potencialmente mortales

> A

Neumonia
Aspirativa
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