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RESUMEN

Los pacientes con ECNE padecen un desorden del movimiento, la postura y el tono
muscular debido a una lesion producida en el cerebro inmaduro, que interfiere en su
desarrollo y maduracion. Una complicacion muy frecuente es la disfagia, la cual se asocia a
las alteraciones posturales, el tono y la coordinacidbn muscular, entre otros factores.

Objetivo general: Determinar el grado de importancia que le otorgan los kinesi6logos al
control postural, el entrenamiento del mismo y las estrategias kinésicas utilizadas para el
tratamiento de la disfagia en pacientes de entre 5 y 35 afios con ECNE, durante el afio 2021
en la ciudad de Necochea y Mar del Plata.

Material y métodos: Es un trabajo de investigacion de tipo no experimental, descriptivo y
transversal, con un muestreo no probabilistico por conveniencia.

Se realizaron encuestas a 10 Licenciados en Kinesiologia que trabajan en diferentes centros
de rehabilitacion de la ciudad de Necochea y Mar del Plata, con pacientes de entre 5y 35
afos, con diagnéstico de ECNE con disfagia como patologia secundaria.

Resultados: Se encuesté a 17 pacientes femeninos y 18 masculinos, entre los 5 y los 35
afos. La mayor parte presenta tetraparesia/tetraplejia, predominando el tipo espastico. Mas
del 50% presenta dependencia total segun el indice de Barthel. 18 pacientes se encuentran
en el nivel 5 de la escala GMFCS. Ante la evaluacion espontanea, la mayoria presentan los
miembros en flexion. 16 de los pacientes no pueden realizar correcciones posturales ni
cambios de decubito de forma autbnoma. Segun la clasificacion EDACS 10 de los pacientes
son nivel Il, y 8 son nivel V. En cuanto a la fase de la deglucién alterada, 20 kinesidlogos no
contaban con informacién suficiente. Cerca del 60% presenta via de alimentacion oral. 23 de
los pacientes reciben tratamiento por parte de otro profesional ademas del kinesidlogo.
Segun 31 kinesidlogos, siempre es importante el control postural en relacion a la deglucion.
Todos presentan alguna alteracion del tono muscular, ya sea en tronco o miembros. Sélo 5
pacientes no recibieron recomendaciones para alimentarse en su hogar. Las estrategias
kinésicas utilizadas, ademas del control postural, fueron variadas, pero predominé la
estimulacion orolinguofacial y los ejercicios para normalizar el tono. 25 de los pacientes han
presentado alguna complicacién, siendo la mas frecuente la neumonia por aspiracion.
Conclusion: A partir del presente trabajo, y de acuerdo a la informacion recabada se puede
afirmar que el rol del Licenciado en Kinesiologia en el abordaje de la disfagia se centra en
lograr una postura, de los diferentes segmentos corporales, pero principalmente de cabeza,
cuello y tronco, que facilite el acto de la deglucion, previniendo asi distintas complicaciones.
Palabras claves: encefalopatia cronica no evolutiva, disfagia, control postural, estrategias

kinésicas, alteraciones musculoesqueléticas. v




ABSTRACT

Patients with ECNE suffer from a disorder of movement, posture, and muscle tone due
to injury to the immature brain, which interferes with its development and maturation. A very
common complication is dysphagia, which is associated with postural alterations, muscle
tone and coordination, among other factors.

General objective: To determine the degree of importance that kinesiologists give to
postural control, its training and the kinesic strategies used for the treatment of severe
dysphagia in patients between 5 and 35 years old with ECNE, during the year 2021 in the
Necochea and Mar del Plata city.

Materials and methods: It is a non-experimental, qualitative, descriptive and cross-
sectional, with a non-probability sampling for convenience. Surveys were conducted with 10
kinesiologists from the Necochea and Mar del Plata city who work with patients between 5
and 35 years old, diagnosed with ECNE and dysphagia.

Results: 17 female and 18 male patients, between the ages of 5 and 35, were surveyed.
Most present tetraparesis/tetraplegia, with the spastic type predominant. More than 50%
present total dependence according to the Barthel index. 18 patients are at level 5 of the
GMFCS scale. Upon spontaneous evaluation, the majority present their limbs in flexion. 16 of
the patients are unable to perform postural corrections or decubitus changes autonomously.
According to the EDACS classification, 10 of the patients are level Il, and 8 are level V.
Regarding the phase of altered swallowing, 20 kinesiologists did not have enough
information. About 60% have an oral feeding route. 23 of the patients receive treatment by
another professional in addition to the kinesiologist. According to 31 kinesiologists, postural
control in relation to swallowing is always important. All have some alteration in muscle tone,
either in the trunk or limbs. Only 5 patients did not receive recommendations to eat at home.
The kinesic strategies used, in addition to postural control, were varied but orolinguofacial
stimulation and exercises to normalize tone predominated. 25 of the patients have presented
some complication, the most frequent being aspiration pneumonia.

Conclusions: From the present work, and according to the information collected, it can be
affirmed that the role of the Bachelor of Kinesiology in the approach to dysphagia focuses on
achieving a posture, of the different body segments, but mainly of the head, neck and trunk,
which facilitates the act of swallowing, thus preventing various complications.

Keywords: chronic non-evolutionary encephalopathy, dysphagia, postural control, kinesic

strategies, musculoskeletal disorders.
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INTRODUCCION

La deglucion es la coordinacion neuromuscular de los componentes de la cavidad
bucal, faringe, laringe y eséfago, que produce una interrupcion breve de la respiracion y
permite la alimentacion. (Jury, 2004)!

De hecho, cuando la deglucién se encuentra afectada se habla de disfagia, la cual es
un signo y un sintoma que acomparia a diversos trastornos neurolégicos y neuromusculares,
siendo responsable de distintas complicaciones que impactan negativamente en la
recuperacion del paciente, como, por ejemplo, la aspiracion, las infecciones respiratorias a
repeticion, la desnutricion y la deshidratacion. La disfagia altera la seguridad de la via aérea
y modifica el prondstico de los pacientes neurolégicos. Ademas, es relevante destacar que
las principales causas de disfagia son de origen neurolégico. (Suarez, 2018)?2

La deglucién atipica consiste en la postura y uso inadecuados de la lengua en el acto
de la deglucién. Esta caracterizada por la presion anterior o lateral de la lengua contra las
arcadas dentarias; la lengua se posiciona entre los incisivos 0 se apoya contra su cara
posterior al terminar la fase de masticacion y realiza una presién contra ellos en la fase de
deglucién. También, se interpreta la deglucion atipica como la persistencia del reflejo de
deglucion infantil, es decir, la persistencia de la frontalizacion de la lengua; la mayoria de los
niflos cambian su forma de deglutir entre los 2 y los 3 afios. Inicialmente, el bebé posee un
reflejo de succidn-deglucion adaptado a la lactancia materna, que luego abandona al
adaptarse a la masticacion y deglucién de distintos alimentos. Cuando la deglucion atipica
forma parte del sindrome de respiracion bucal las consecuencias son mayores. (Cervera,
2002)®

La disfagia es un problema frecuente, 1 de cada 17 personas la presenta a lo largo de
su vida. En 2011 se realiz6 un estudio en Reino Unido, que describi6 una tasa de
prevalencia de la disfagia de 11% en la comunidad general, 40—70% de los pacientes con
accidente  cerebrovascular, 60-80% de los pacientes con enfermedades
neurodegenerativas, 13% de los adultos de 65 afios y > 51% de los pacientes afiosos
institucionalizados. En una resolucion del congreso de Estados Unidos, en el afio 2008, se
destacO que la disfagia afecta a 15.000.000 de americanos, y que todos los americanos
mayores de 60 afios presentaran disfagia en algin momento de su vida. Se estima que

mueren 60.000 americanos anualmente por complicaciones de la disfagia.

! Revista Chilena de Fonoaudiologia / Vol. 5/ N° 1 / junio de 2004.

2 El objetivo de este articulo es invitar a los profesionales de la salud, a conocer sobre la disfagia
neurogénica y neuromuscular, su etiologia, manifestaciones, consecuencias y aspectos clinicos para
Su reconocimiento.

3 Guia para la evaluacion de la deglucion atipica José Fco. Cervera y Amparo Ygua.




Es importante resaltar que se observa disfagia en todos los grupos etarios, pero su
prevalencia aumenta con la edad; en los pacientes mas jévenes esta vinculada a lesiones
de cabeza y cuello, y a cancer de garganta y boca. (Organizacion Mundial de
Gastroenterologia, 2014)*

La disfagia es un sintoma que hace referencia a la dificultad para mover el bolo
alimenticio desde la boca hasta el estémago. Desde el punto de vista anatomico puede
deberse a disfunciones orofaringeas o esofagicas, y desde el punto de vista fisiopatoldgico a
causas estructurales o funcionales.

La disfagia orofaringea puede originar 2 grupos de complicaciones de gran
trascendencia clinica. Si se produce una disminucién de la eficacia de la deglucién el
paciente va a presentar malnutricion y/o deshidratacion; y si se produce una disminucion de
la seguridad de la deglucion se va a producir un atragantamiento con obstruccion de la via
aérea 0 una aspiracion traqueobronquial que puede ocasionar una neumonia con una
mortalidad asociada de hasta el 50%. (Clavé, 2004)°

Las enfermedades neurol6gicas pueden causar la alteracion de la funcion del masculo
liso o estriado del es6fago, o de las motoneuronas del plexo mientérico que controlan la
amplitud y peristalsis esofagica, y la relajacién del esfinter esofégico inferior. La severidad
de la disfagia orofaringea varia desde una dificultad moderada hasta la imposibilidad de
deglutir. (Veitia, 2009)®

La pardlisis cerebral, actualmente conocida como encefalopatia crénica no evolutiva,
es la causa mas frecuente de discapacidad motora en la edad pediatrica y es el principal
motivo de discapacidad fisica grave; es un trastorno que aparece en la primera infancia y
persiste toda la vida. Su prevalencia en los paises desarrollados es de 2-2,5 casos por cada
1.000 recién nacidos vivos. Cada vez habra que atender a mas pacientes, nifios y adultos,
con pardlisis cerebral debido a la disminucién de la mortalidad perinatal que permite que
sobrevivan mas nifios pretérmino y/o con bajo peso al nacer, en los que el riesgo de ECNE
es mayor; al aumento de la esperanza de vida en los nifios con problemas funcionales
graves; a la utilizacion de antibiéticos que permite que nifios con ECNE grave, vulnerables a
infecciones respiratorias, alcancen la edad adulta; y también se debe a la posibilidad de
alimentar a los niflos mediante sonda nasogastrica o gastrostomia evitando la malnutricion

en niflos con disfagia u otros problemas digestivos. (Camacho, 2007)’

4 La Organizacion Mundial de Gastroenterologia (WGO), fue creada en 1958, y se enfoca en
promover el conocimiento sobre la prevalencia mundial de las enfermedades digestivas y en alcanzar
programas de educacion y entrenamiento de alta calidad, accesible e independiente.

5 Rev. esp. enferm. cavar. vol.96 no.2 Madrid feb. 2004.

6 Gen v.63 n.4 Caracas dic. 2009.

”REV NEUROL 2007; 45 (8): 503-508.




El ECNE tiene como consecuencia la alteracion de los patrones de movimiento, tono
muscular, control postural y de las reacciones y respuestas asociadas al movimiento. Las
alteraciones ortopédicas son las mas comunes ya que se relacionan directamente con el
déficit motor del ECNE, lo cual genera que los pacientes adquieran posturas anormales en
sedestacion, aumentando asi, el riesgo de presentar deformidades musculo-esqueléticas en
columna, cadera, miembros superiores e inferiores. Todo esto provoca que los pacientes
pasen gran parte del dia en la silla de ruedas. Logrando una correcta sedestacion se les
permite a los pacientes incrementar su control de tronco y cefélico, retrasa la aparicion de
deformidades musculo-esqueléticas, mejora el funcionamiento de los miembros superiores,
las habilidades comunicativas, y la funcién respiratoria. Se debe intervenir sobre el control
postural de forma precoz para prevenir consecuencias irreversibles. (Martinez, 2016)8

Los pacientes con paralisis cerebral suelen tener hemiparesia, la cual se caracteriza
por una asimetria corporal y del movimiento, que atenta contra el desarrollo motor normal; el
paciente trata de funcionar con patrones motores inadecuados y compensa con las partes
del cuerpo menos afectadas. La postura ideal se da cuando la persona esta en balance
mecanico. Si las estructuras que participan en la postura presentan asimetrias, se generan
desequilibrios en el plano frontal, como la inclinacién de tronco superior, oblicuidad pélvica,
rotacion interna o externa de fémur o tibia, equino varo o valgo, o en el plano sagital, como
el incremento en la curvatura cervical y lumbar, anteriorizaciébn o posteriorizacién de los
hombros, tronco en extension o flexion, anteversion o retroversion de pelvis, rodilla en
flexum o recurvatum. En estos pacientes se evidencian posturas anormales que provocan
deformidades y contracturas, generando posiciones asimétricas de la cabeza y escoliosis
con la concavidad hacia el lado hemiparético por acortamiento de la musculatura.

Todas las alteraciones se compensan con otras partes del cuerpo, lo cual aumenta el
gasto energético y acentla las asimetrias; estas alteraciones posturales pueden ser
prevenibles y/o corregidas con distintas técnicas terapéuticas. Los profesionales de la salud
utilizan el juego como técnica de rehabilitacion, ya que es la principal herramienta
pedagdgica en todo aprendizaje, la cual ayuda en la solucién de problemas promoviendo la
creatividad y el desarrollo de las destrezas, y aumenta la motivacion y el interés, logrando
mejores resultados. Las sillas de ruedas, ademas de tener los accesorios tipicos, tales
como, asiento, respaldo, apoyabrazos y apoyapiés, pueden contar con apoyacabeza,
soportes laterales para el control de tronco, y soportes y arneses para el control de la
postura. (Castillo, 2015)°

8 Revision bibliografica en distintas paginas desde el afio 2000 al 2015, donde la poblacion de estudio
sea nifios con diagnéstico de PC y tratamiento de control postural.
9 Caso clinico sobre los efectos del tratamiento fisioterapéutico con el Wii Balance board en las
alteraciones posturales de dos nifios con paralisis cerebral.

4




A partir de lo anteriormente expuesto surge el siguiente problema de investigacion:

¢,Cual es el grado de importancia que le otorgan los kinesiologos al control postural, el
entrenamiento del mismo y cudles son las estrategias kinésicas utilizadas para el
tratamiento de la disfagia en pacientes de entre 5y 35 afios con ECNE, durante el afio 2021

en la ciudad de Necochea y Mar del Plata?

El objetivo general es:

Determinar el grado de importancia que le otorgan los kinesiélogos al control postural,
el entrenamiento del mismo y las estrategias kinésicas utilizadas para el tratamiento de la
disfagia severa en pacientes de entre 5 y 35 afios con ECNE, durante el afio 2021 en la

ciudad de Necochea y Mar del Plata.

Los objetivos especificos son:

. Indagar sobre la importancia del control postural y el entrenamiento del mismo.

. Sondear los grados de disfuncién deglutoria y la fase afectada de cada paciente.

. Examinar el tipo y grado de lesidn cerebral que presenta el paciente.

. Identificar el compromiso musculo-esquelético que presentan los pacientes con

E.C.N.E segun la clasificacion topografica y la habilidad motora gruesa (GMCFS).
. Distinguir las alteraciones posturales y los desequilibrios musculares que presenta
cada paciente.

. Analizar las estrategias kinésicas utilizadas para abordar a cada paciente.




CAPITULO 1
“ECNE y disfagia”




CAPITULO 1 “ECNE Y DISFAGIA”

La encefalopatia cronica no evolutiva describe una serie de desordenes
producidos en el cerebro inmaduro, que no empeoran con el tiempo y pueden ser
lesiones focales o de ambos hemisferios; es decir, que es un trastorno neurologico que
produce alteraciones del control motor de comienzo precoz y no progresivo. Ademas
del compromiso motor puede afectar otros aspectos que obstaculizan el desarrollo,
tales como retardo mental, problemas del lenguaje y comunicacién, trastornos
sensoriales, comportamentales, entre otros. Las manifestaciones clinicas son variables
debido a la plasticidad cerebral y la capacidad adaptativa del sistema nervioso infantil,
por lo tanto, el efecto nocivo de un agente depende de su naturaleza topografica y su
cronologia. Existen varios tipos de ECNE, dentro de los cuales se resalta el tipo
espastico con distribucion topografica de cuadriplejia, hemiplejia o diplejia. Entre las
principales manifestaciones clinicas encontramos sialorrea, y dificultades en la
fonacion y deglucion. (Arévalo, 2005)*

Los pacientes con ECNE presentan alteraciones en el desarrollo motor,
influyendo en la calidad de la postura y del movimiento. Persisten los reflejos,
gue influyen en el tono muscular, el cual aumenta o disminuye, y en el movimiento
de los miembros. La espasticidad o hipertonia afecta al movimiento ya que existe
un desequilibrio entre los grupos musculares, el paciente espastico tiene dificultad
para las transiciones, los movimientos motores finos y gruesos son mas lentos y
exigen un mayor esfuerzo. El tono muscular varia segun la posicion que adopte,
aumenta medianamente en sedestacion, se incrementa en la bipedestacion y
disminuye cuando estd acostado. En cambio, la flacidez o hipotonia afecta al
movimiento porque el tono muscular disminuido y la falta de integridad articular
no ofrecen un equilibrio de estabilidad y movilidad, y se ve afectado el control
motor en contra de la gravedad. La hipersensibilidad puede producir rechazo o
agitacion ante el contacto normal, y pueden recibir con desagrado una estimulacion
agradable; en cambio la hiposensibilidad puede producir respuestas retardadas o
disminuidas a la estimulacién del tacto, temperatura y dolor e incapacidad para
procesar estimulos sensoriales. (Aragon, 2012)?

La deglucién es la coordinacion neuromuscular de los componentes de la

cavidad bucal, faringe, laringe y eséfago, que produce una interrupcién breve de la

1 En esta investigacion se plantean estrategias de intervencion fisioterapéutica teniendo en
cuenta manifestaciones neurofisiocinéticas de la patologia y las diferentes modalidades de
atencion.

2 Doctora en psicologia, terapista ocupacional, especialista en psicomotricidad, profesora titular
universitaria, y autora del libro Manual de psicomotricidad.




respiracion y permite la alimentacion. Consta de 4 etapas, la preparatoria oral, la oral,
la faringea y la esofagica. Tanto la etapa oral como la faringea duran 1 segundo, en
cambio, la esoféagica tiene una duracién de entre 8 y 20 segundos. (Jury, 2004)3

Cuando en alguna de esas etapas se pierde la coordinacion, el sincronismo y la
eficacia se presenta la disfagia. Las causas pueden ser alteraciones de tipo estructural
anatomico, neurogeénica y/o enfermedades respiratorias.

Debe realizarse un examen de los musculos inervados por los nervios craneales,
haciendo hincapié en la simetria; la finalidad es averiguar su nivel funcional con
respecto a la accion que se espera de cada uno.

En cuanto a los musculos de la boca se debe evaluar al orbicular de los labios
que produce el cierre de estos y al buccinador que realiza la compresion de la mejilla.
De los musculos de la masticacion al pterigoideo externo y suprahioideos por la
apertura o depresion de la mandibula, para el cierre o elevacion al masetero, temporal
y pterigoideo interno, para el desplazamiento lateral y protrusion a los pterigoideos
externos e internos. Para la evaluacion de los muasculos de la lengua se tiene en
cuenta la protrusion causada por el geniogloso, la desviacion por el geniogloso y otros
musculos, la retraccién por el geniogloso y estilogloso, la elevacion posterior por el
estilogloso y palatogloso, el acanalamiento por el geniogloso y muasculos intrinsecos, y
la punta o doblado por el lingual superior e inferior. De los musculos del velo del
paladar se evalla la elevacion y aduccién del paladar blando provocada por el
peristafilino interno, peristafilino externo, palatogloso y acigos de la Gvula. La funcion
de los musculos de la faringe se explora observando su contraccion durante la
fonacién y la elevacién de la laringe en la deglucién. La prueba del reflejo faringeo se
explora con un estimulo bilateral sobre la pared faringea posterior o estructuras
adyacentes. La exploracion de los musculos de la laringe incluye la valoracién de las
caracteristicas y naturaleza de la voz, detectando anomalias en la fonacién, trastornos
de la tos y dificultades respiratorias. (Campora, 2012)*

La disfagia es la sensacion de que los sélidos o liquidos no son bien deglutidos,
también es definida como cualquier alteracion en la deglucion. Puede haber
alteraciones en la voz, comida atascada en la garganta, carraspeo, tos, neumonias,
intolerancia a soélidos o liquidos, y pérdida de peso. Los cambios en la fonacién
sugieren alteracibn neuromuscular, la voz nasal y la regurgitacion indican una

alteracion en el paladar blando y en los constrictores de la faringe, y cuando el

8 Revista Chilena de Fonoaudiologia / Vol. 5/ N° 1 / junio de 2004.

4 El objetivo de esta guia es lograr que el profesional de la salud pueda reconocer en los
pacientes la disfagia como una sintomatologia, para realizar una correcta derivacién al equipo
interdisciplinario para su evaluacion y tratamiento.




paciente presenta dificultad para deglutir liquidos se debe sospechar una disfagia
neurogénica. (Caviedades, 2002)°

El ciclo de la deglucién se produce 590 veces por dia, 146 ciclos durante las
comidas, 394 ciclos entre las comidas, y 50 ciclos durante el suefio para deglutir la
saliva. Los nifios degluten entre 600 y 1000 veces por dia, en cambio, los adultos entre
2400 y 2600 veces.

Durante los primeros afos la deglucion es diferente a la del adulto; cuando
persiste la deglucién infantii en edades maduras se habla de degluciéon atipica,
anormal o deglucién infantil conservada, la cual consiste en una posicion patoldgica de
la lengua en el momento de la deglucién y cuando esta en reposo, también se la
define como la realizacion de movimientos inadecuados de la lengua y musculatura
vecina.

En la edad adulta se puede clasificar la degluciébn en normal y atipica. La
deglucién normal se caracteriza porque al tragar los dientes estan en contacto; la
mandibula inferior se encuentra estabilizada, es decir, sin movimiento; la punta de la
lengua se coloca contra el paladar, arriba y detras de los incisivos; y hay contraccién
minima de los labios, los cuales no deberian moverse al tragar. La deglucion atipica se
caracteriza porque durante la deglucién existe un adelantamiento de la lengua con la
mandibula abierta, y cuando existen grandes prognatismos alveolares superiores, el
labio inferior también interviene en la deglucién, colocandose entre los incisivos
superiores e inferiores para poder cerrar la cavidad bucal por la parte anterior, unido a
una contraccién del misculo mentoniano, simultaneamente hay una tendencia a llevar
los incisivos superiores hacia atras. (Zaldivar, 2010)°

Los movimientos realizados por la mandibula durante este proceso se realizan
en la articulacion temporomandibular, conformada por el hueso temporal y el maxilar
inferior. No hay ligamentos que refuercen esta articulacién, por lo cual la integridad
articular depende del tono muscular. La cavidad oral o bucal consta del vestibulo de la
boca, ubicado por delante de los dientes, y de la cavidad bucal propiamente dicha, la
cual se ubica por detras. El velo del paladar o paladar blando es una formacion
fibromuscular movible, sus movimientos son importantes en la deglucién y en el habla;
separa la porcion nasal de la faringe y la porcién oral, impidiendo la regurgitacién del
bolo alimenticio. La lengua es un 6rgano musculoso situado en el suelo de la boca,
implicado en la succion, masticacion, deglucién y fonaciéon. La musculatura de la

lengua se divide en extrinseca e intrinseca; los musculos intrinsecos son el

5 Rev. chil. enferm. respir. v.18 n.1 Santiago ene. 2002.
6 La deglucién anormal es uno de los habitos bucales deformantes que mas aparece en la
poblacion infantil.




longitudinal superior e inferior, el transverso y el vertical de la lengua; y los musculos
extrinsecos son el geniogloso, hiogloso, condrogloso, y el estilogloso. Cuando el
alimento adquiere la consistencia adecuada para ser deglutido, es recogido de la zona
anterior de la boca por la punta de la lengua. La faringe actia como conducto comun
para la deglucion y la respiraciéon. La laringe interviene en la respiracion, deglucion y
fonaciéon. Durante la degluciéon, la laringe se desplaza hacia arriba y su cartilago
epiglotis tapa las vias respiratorias, impidiendo la entrada de alimentos y dirigiéndose
hacia el es6fago. Los movimientos de ascenso y descenso se dan ya que la laringe
estd unida al hioides; los musculos suprahioideos e infrahioideos del cuello se insertan
al hioides; si se contraen los suprahioideos, el hioides sube, y si lo hacen los
infrahioideos, baja, arrastrando a la laringe y la lengua. (Torres, 2013)’

FIGURA N° 1:
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Fuente: https://image.slidesharecdn.com/jornadadel5-140115065037-phpapp02/95/anatoma-y-
fisiologa-de-la-deglucin-12-638.jpg?cbh=1389786996

En la etapa preparatoria oral y en la oral participan el nervio trigémino para la
masticacion, el facial en la motilidad de los labios y mejillas, y el hipogloso por la
lengua. El inicio de la etapa faringea estd determinado por la actividad propioceptiva
de los nervios glosofaringeo, neumogastrico y espinal. A nivel del tronco cerebral toda
la informacién sensorial involucrada en el inicio y facilitacion de la deglucién converge
en el tracto solitario y termina en el nucleo del tracto solitario; este nacleo recibe
aferencias de receptores orofaringeos mecanicos, térmicos y quimicos, y también
recibe fibras descendentes de la corteza y centros subcorticales los que determinan

respectivamente el inicio reflejo y voluntario de la deglucion. El estimulo provocado por

7 Profesora universitaria titular de anatomia humana, logopeda.
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el bolo alimentario en la fase oral es variable, pero una vez que se activa la deglucion,
la cascada secuencial de movimientos no varia de forma significativa, debido a la
existencia de un centro generador del patron deglutorio. La deglucién es un acto motor
coordinado a nivel del tronco encefélico, pero la corteza cerebral también juega un
papel fundamental en su regulacién. Entonces, el centro generador del patrén
deglutorio puede ser activado desde la corteza cerebral y a partir de la regiéon
orofaringea. La multiplicidad de areas del encéfalo que intervienen en su regulacion
explica por qué puede afectarse cuando existen lesiones de distinta naturaleza que
involucren distintos niveles del neuroeje. (Gonzalez, 2009)2

Los signos primarios de un problema deglutorio son que el alimento quede
debajo del paladar, en las mejillas o contra el paladar, movimientos exagerados de la
lengua, tiempo prolongado del alimento en la boca y de la masticacion, movimiento
lento en la deglucién, sofocacién, tos antes, durante o luego de la deglucion, sialorrea,
modificacion de la voz después de comer y beber, problemas al hablar y articulacion
dificil, regurgitacién nasal o bucal, y rechazo de las comidas ya sea apretando los
dientes, crispando la garganta, expulsando los alimentos de la boca o rechazando con
la lengua. Y los signos secundarios son alimentos y bebidas ingeridas insuficientes
con pérdida de peso, e infecciones respiratorias a repeticion. Se debe evaluar el grado
de disfagia y la situacion particular de cada paciente para individualizar el tratamiento,
determinar la textura y consistencia adecuada de los alimentos buscando una
deglucion segura. Las dificultades para deglutir alimentos y bebidas son un problema
comun en la vida de muchas personas, afectando su calidad de vida, y produciendo en
ellas desnutricion, deshidratacion y aislamiento de su entorno. (Loria, 2009)°

Para el diagndstico de la disfagia se realiza un test clinico, el cual consta de 11
preguntas, entre ellas cuanta dificultad tiene para tragar en general, para tragar
liquidos, liquidos espesos, comidas blandas, comidas sélidas y su propia saliva, si tose
0 se atraganta, si necesita tragar mas de una vez lo que tiene en la boca, presencia de
dolor al tragar, presencia de resfriados comunes, si alguna vez fumo o fuma, y como
valora la severidad de su problema de deglucién. Con esas preguntas se logra
determinar si el paciente presenta problemas para deglutir, frente a qué texturas, con
qué frecuencia y cual es el grado de severidad.

Otra forma de diagnéstico es la videofluoroscopia, la cual es una técnica
radiologica dindmica que consiste en la obtencién de una secuencia de la ingesta de

distintos volumenes y viscosidades de contraste hidrosoluble. Sus objetivos son

8 Este articulo tiene como objetivo revisar los conocimientos actuales sobre la disfagia
neurogénica.

9 Capitulo “Alimentaciéon basica adaptada” del Manual de nutricion artificial domiciliaria,
publicado en el afio 2009.
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evaluar la seguridad y la eficacia de la deglucién, caracterizar las alteraciones
deglutorias, evaluar la eficacia de los tratamientos y cuantificar el reflejo deglutorio.
(Velasco, 2009)*°

Es necesario recoger informacion para decidir cual sera la via de alimentacién a
utilizar, la cual puede ser via oral normal o adaptada, via no oral o via mixta. Su
elecciébn depende de la etiologia, la valoracion funcional neuroldgica, y el estado
cardiopulmonar. La via elegida siempre debe ser segura, eficaz, competente y
confortable. Se decide una via oral normal o adaptada cuando el paciente presenta
seguridad para todas las consistencias, con una eficacia adecuada, competencia habil
y parcial confortabilidad. Se elige alimentacion por via mixta cuando la seguridad es
parcial solo para algunas consistencias, la eficacia es parcial, con una competencia
minima y la confortabilidad esta alterada. Y, por ultimo, se propone la via no oral
cuando no hay seguridad, la eficacia es escasa, con competencia nula y
confortabilidad alterada. La alimentacion nasogastrica o0 de gastrostomia estan
indicadas para recuperar el estado nutricional cuando la alimentacién oral no alcanza
un consumo calorico y nutricional 6ptimo para ese paciente en particular. (Aceves,
2018)1

Desde el punto de vista del desarrollo psicomotor, los requisitos para que el nifio
se alimente por si solo son que sea capaz de mantenerse sentado y erguido de
manera estable, y que pueda manejar sus manos de forma independiente para agarrar
objetos y llevarselos a la boca. Por esto, es recomendable que la alimentacion
complementaria, es decir, distintos alimentos a la leche materna, comience a los 6
meses; en contraposicion, cuando se empiezan a introducir alimentos a partir de los 4
meses, el bebé todavia no esta preparado y es necesario recurrir a la alimentacién con
papillas y cuchara. Otro de los requisitos para que pueda comer sélidos es el
desarrollo de la funcién motora de la boca, lo cual ocurre progresivamente entre los 6 y
los 9 meses. Los lactantes de 6 meses realizan movimientos verticales como de
amasamiento con la mandibula para fragmentar alimentos. Luego, progresivamente,
comienzan a desarrollar movilidad lateral de la lengua que les permite mover la comida
dentro de la boca y llevarla hacia el fondo para luego deglutirla. El desarrollo de las

habilidades implicadas en el acto de comer asegura que la transicibn hacia la

10 | a disfagia debe ser diagnosticada lo antes posible y valorada por un especialista para poner
en marcha técnicas de deglucion seguras y estrategias dietéticas adecuadas.

11 Guia para una correcta alimentacion en personas con pardlisis cerebral o trastornos
neurolégicos publicada por la Federacion ASPACE.
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alimentacién sdélida se produzca con el ritmo adecuado, disminuyendo el riesgo de
atragantamiento. (Manrique, 2014)*2

La postura esta compuesta por la posicion de cada articulacion en todo
momento, y es la correcta alineacion del cuerpo en presencia de la fuerza de
gravedad. Para lograr mantener la postura es necesario un equilibrio en la musculatura
anterior y posterior. Cuando una postura se automatiza por repeticion constante, se
instauran los habitos posturales. La postura normal se da cuando la cabeza, cuello y
torso, estan erguidos y alineados permitiendo una mayor ventilacién pulmonar e
irrigacién. En cambio, la postura incorrecta, se da ante la presencia de posiciones
viciosas donde no existe alineacion de las estructuras axiales del cuerpo y hay
contraccion excesiva de los flexores por periodos prolongados, provocando un
desequilibrio dinamico. Para mantener una postura, el paciente debe vencer la
gravedad, sostener su cabeza, darse vuelta, sentarse, gatear, ponerse de pie y dar
pasos. El desarrollo motor depende de la maduracion del sistema nervioso y la
evolucion del tono muscular.

Las alteraciones mas comunes son hipercifosis, hiperlordosis lumbar y
escoliosis. La hipercifosis es una alteracion en la alineacion de un segmento del raquis
en el plano sagital a nivel toracico. La hiperlordosis lumbar es el aumento exagerado y
progresivo de la curvatura lumbar que puede llevar a desequilibrio en la pelvis. Y la
escoliosis es una desviacion lateral de las vértebras causada por dismetria de
miembros inferiores, mala postura y practica de deporte asimétrico. Los habitos y
actitudes viciosas pueden aparecer por alteraciones patolégicas congénitas o
adquiridas y por aprendizajes incorrectos. Para la reeducacion de los habitos se
trabaja la percepcion del defecto por el paciente; ejercicios para mejorar el balance
muscular y articular, como estiramientos y tonificacion; disociacién de las sinergias
preexistentes e independencia de los movimientos segmentarios; educacion
perceptiva del equilibrio y mejora del esquema corporal; automatizacion de la nueva
actitud correcta, incorporandola a los gestos estaticos y dinamicos de la vida diaria.
(Conta, 2013)®=

Existen consecuencias psicolégicas en la disfagia orofaringea, ya que repercute
en la calidad de vida de los pacientes, los cuales sufren trastornos de depresion, la
mayoria se aisla socialmente, el momento de comer los angustia, tienen miedo a

atragantarse, que luego se convierte en panico, evitan participar de la mesa con

12 a OMS recomienda la lactancia materna exclusiva a demanda hasta los 6 meses y junto
con otros alimentos hasta los 2 afios 0 mas.

13 E| estudio fue realizado a través de una revisién bibliografica con el objetivo de abordar el
concepto de postura y como un kinesiélogo puede promover la reeducacion postural en nifios
preescolares.
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familiares y amigos, y no comen en lugares publicos. No solamente los pacientes
sufren este impacto en su calidad de vida, sino que también los cuidadores se ven
afectados por la sobrecarga de cuidados y dedicacién que necesitan constantemente
estos pacientes en relacion a la disfagia que presentan, sus complicaciones y la
patologia de base. (Hernandez, 2018)*

La deglucion, succién, masticacién y respiracién son funciones vitales para los
seres humanos, con frecuencia estan alteradas en las personas que presentan
paralisis cerebral. EI ECNE es un trastorno motor crénico que compromete el tono
muscular, el control del movimiento y la postura, debido a una lesién cerebral no
progresiva que ocurre en el periodo de crecimiento del cerebro. Una funcionalidad
reducida de los musculos masticatorios, lengua, paladar, faringeos, laringeos,
abdominales y diafragmaticos, provoca trastornos fonatorios, de succion, deglucion,
masticacion y respiracion. Esas disfunciones motoras afectan la vida del paciente,
limitando su experiencia y sus posibilidades de aprender y adquirir independencia, e
influyen en coémo la persona se percibe a si mismo y el mundo que lo rodea. La
ejecucion de las funciones vitales requiere de un desarrollo neurolégico que permita
coordinar los movimientos de succién, masticacion y deglucién, con los movimientos
respiratorios, ademas se requiere de un control postural combinado con movimientos
de las extremidades superiores. Generalmente estos problemas no se manifiestan en
los primeros meses de vida ya que la succidon depende de los reflejos del tronco
cerebral que esta intacto. Con la maduracion y desarrollo se empiezan a suministrar
alimentos semisdlidos y sélidos que requieren de esquemas motores para el control
voluntario del proceso de alimentacion que deben combinarse con la respiracion. El
fisioterapeuta busca mejorar la funcién motora desde la modulacion del tono muscular,
el control postural y la coordinacion, para facilitar los procesos de alimentacion y
respiracion, para la integracion global del paciente al medio familiar y social. (Arévalo,
2004)*®

En la pardlisis cerebral los problemas deglutorios son frecuentes debido a las
alteraciones del movimiento y la postura. Suelen presentar trastornos de masticacion y
deglucién, caracterizados por disfuncion de la fase preoral, falta de sello labial,
movimientos involuntarios del maxilar inferior, aumento del tiempo de contacto entre
labios y cuchara, reflejo de mordida tonico, multiples intentos para tragar, aumento del

tiempo de transito oral, disfuncibn motora de la lengua, alteraciones, retraso del

14 Capitulo “LA DISFAGIA OROFARINGEA EN EL SIGLO XXI, UN SINTOMA IGNORADO?”, del
libro DISFAGIA OROFARINGEA: Soluciones multidisciplinares.

15 Con este articulo se pretende resaltar otro de los campos laborales en los que se reconoce la
funcion del Fisioterapeuta como integrante fundamental dentro de un equipo de rehabilitacién
integral.
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disparo del reflejo deglutorio, exageracion del reflejo nauseoso, hipersensibilidad de la
cavidad oral, y prolongaciéon de la apnea deglutoria en la fase orofaringea. Las
prioridades de tratamiento se establecen segun la gravedad del problema deglutorio y
en funcion de las caracteristicas funcionales y orofaciales. La terapéutica debe
comprender un manejo transdisciplinario, la familia debe incluirse en el equipo ya que
es una pieza importante en la rehabilitacion. Se debe asegurar la ingesta suficiente
para cubrir las necesidades nutricionales y de hidratacién, utilizando el método de
alimentaciéon mas seguro y mejor tolerado. (Reyes, 2015)

A pesar de su relevancia, es frecuente observar que la disfagia es uno de los
trastornos mas descuidados por parte de los profesionales de la salud; esto se
relaciona con el hecho de que no es el problema méas apremiante para el paciente y su
familia, como por ejemplo caminar, pero no por ello se le debe restar importancia al
papel que realiza el sistema orofacial, ya que de él depende la correcta nutricion del
paciente, su respiracion, y comunicacion. (Suoto, 2003) Y

16 Articulo publicado en la Revista Signos Foénicos. Suplemento especial: Il Encuentro
Americano y | Iberoamericano de Motricidad Orofacial Lima Pera.

17 Se presenta el disefio de un protocolo de exploracion y de intervencion en los trastornos de
la deglucion a través de un estudio de casos.
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CAPITULO 2 “ESTRATEGIAS KINESICAS”

La rehabilitacion debe ser interdisciplinaria, tanto para el estudio, el diagnéstico y
el tratamiento de los trastornos deglutorios. El programa de reeducacién deglutoria
busca compensar la dificultad que causa la disfagia, y su objetivo es lograr una
deglucién segura; intentando recuperar la funciéon o implementar un nuevo mecanismo
que reemplace al anterior y permita una alimentacion oral segura y eficaz. (Campora,
2012)%"

Los objetivos del tratamiento de la disfagia son mantener o recuperar un nivel de
hidratacién y nutricion adecuados, prevenir las infecciones respiratorias y las
neumonias aspirativas; para ello es necesario adoptar medidas posturales, higiénicas,
dietéticas y de soporte nutricional; se debe asegurar una posicibn corporal de
seguridad durante las comidas, debe estar sentado con la espalda en contacto con el
respaldo de la silla y los pies apoyados en el suelo o en posicién de 45° si se alimenta
en la cama, con la cabeza ligeramente flexionada, evitando la hiperextensién del
cuello, la cual imposibilita la deglucién; actitud vigilante, respondiendo a érdenes
sencillas; evitar las distracciones durante la comida; el ambiente debe ser comodo y
tranquilo; vigilado durante las comidas; y mantener una adecuada higiene bucal para
evitar infecciones respiratorias en caso de aspiraciéon. (Garcia, 2012)%

FIGURA N° 2:

Fuente:https://www.google.com/url?sa=i&url=https%3A%2F%2Fgloriapomares.com%?2Fsedest
acion-en-paralisis-cerebral-problemas-y-
soluciones%2F&psig=A0OvVaw2RnPY678P5U0kUQpasqVyS&ust=1613570016094000&source
=images&cd=vfe&ved=0CAIQjRxgFwoTCOj7gchT804CFQAAAAAJAAAAABAK

Existen distintos objetivos segun la gravedad y caracteristicas de las alteraciones

gue se observen en el paciente, por ejemplo facilitar el acto de la masticacion y

27La disfagia no es una enfermedad, sino una sintomatologia que puede encontrarse en
diversas patologias.

28 Garcia-Peris, P.; Velasco, C.; Frias Soriano, L. Manejo de los pacientes con disfagia
Nutricion Hospitalaria, vol. 5, nim. 1, mayo, 2012, pp. 33-40 Grupo Aula Médica Madrid,
Espafia.
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deglucién, ejercitar los 6rganos fonoarticulatorios necesarios para el habla, brindar
estrategias a la familia para relajar el momento de la alimentacion en el hogar,
estrategias para facilitar el aprovechamiento de sus implicaciones y posibilidades
educativas, de relacion y comunicacién con los padres, para el establecimiento de
vinculos emocionales y afectivos positivos, y para progresar en su autonomia en las
habilidades de la vida diaria. (Confederaciéon Aspace, 2014)?°

Las principales metas son mantener un adecuado aporte nutricional mientras se
protege la via aérea. Es necesario mejorar la sensibilidad de la region orofacial y
normalizar los reflejos orales, normalizar el tono muscular, aumentado el tono de los
musculos hipoténicos y disminuyendo el de los hipertdénicos, mejorar los esquemas
propioceptivos a través de los estimulos adecuados buscando movimientos selectivos
y voluntarios normales. La reeducacion sensitivo-motriz busca reactivar el programa
motor de la deglucion a partir de las aferencias sensoriales provenientes de la
periferia. Con técnicas de cinesiterapia, masoterapia, estimulacién sensitiva,
facilitacion propioceptiva y biofeedback se busca mejorar o recuperar la funcién
fisiolégica alterada; este grupo de técnicas son los métodos indirectos.

Y los métodos directos son estrategias de compensacion que reducen el riesgo
de aspiracion, entre ellas, las estrategias posturales, la técnica de control del bolo,
estrategias de proteccion voluntaria de la via aérea, modificaciones en las
caracteristicas del bolo y uso de aparatos protésicos; cabe destacar que ninguna de
estas técnicas busca la mejora o recuperacion de la funcion alterada.

Es necesaria la combinacién de ambos métodos.

El plan de tratamiento debe basarse en la fisiologia mas que en la
sintomatologia, debido a que un mismo sintoma puede estar producido por
alteraciones fisioldgicas diferentes. (Suoto, 2003)%°

El tratamiento de la disfagia consiste en la modificacion de los habitos durante la
alimentacién, ajustando la posicion corporal y la técnica de deglucion, a través de
maniobras y ejercicios que fortalecen los muasculos orofaringeos, aumentando su
fuerza y rapidez de contraccion, facilitando el paso del bolo alimenticio y minimizando
los riesgos de aspiracién; son sumamente importantes las maniobras de limpieza para
evitar el residuo faringeo que el paciente podria aspirar posteriormente, entre ellas, las
degluciones repetidas, la fonacién con consonantes como j, g y k, y la succién de los

residuos de la boca. La terapia deglutoria depende del estado de vigilia, de la

29 Guia para una correcta alimentacion en personas con paralisis cerebral o trastornos
neurolégicos publicada por la Federacién ASPACE.

30 El objetivo del trabajo es definir la fisioterapia orofacial como una nueva especialidad dentro
de la fisioterapia, analizar su ambito de actuacién profesional y justificar su incorporacion
dentro del marco conceptual de la fisioterapia frente a otras disciplinas sanitarias.
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capacidad cognitivo-conductual y de comunicacion, de la conciencia de su condicion, y
de la indemnidad de su capacidad de aprendizaje. (Gonzéalez, 2009)3!

La terapia deglutoria se divide en estrategias compensadoras y estrategias
terapéuticas.

Las estrategias compensadoras se basan en adecuar el volumen y la viscosidad
del bolo alimenticio, generalmente, los alimentos mas espesos y los bolos mas
pequefios son mas seguros; en cambio, los liquidos tienen mayor riesgo de ser
aspirados. Ademas, incluyen maniobras posturales, como por ejemplo la deglucién en
flexiobn cervical, la cual evita la entrada del alimento a la via &rea, previniendo la
aspiracion traqueal.

En cambio, las estrategias terapéuticas incluyen ejercicios y maniobras
terapéuticas que buscan mejorar la fuerza y movilidad de las estructuras implicadas en
la deglucion, es decir, los labios, la musculatura masticatoria, la lengua, el velo
palatino, la laringe y el cierre glotico. Dentro de este grupo estd la estimulacién
eléctrica neuromuscular, la cual consiste en la aplicacion de pulsos de corriente
eléctrica a nivel muscular con el objetivo de incrementar la fuerza, la resistencia y el
tiempo de reaccibn muscular. La electroestimulacién aplica pequefios estimulos
eléctricos en los musculos que participan de la deglucién, mediante 2 electrodos
colocados a ambos lados del cuello que estimulan las motoneuronas y generan la
contraccion del masculo que inervan; ésta es una técnica segura, sélo debe tenerse en
cuenta el estado de la piel del paciente y la colocaciébn de los electrodos.
Simultaneamente a la aplicacién de la corriente eléctrica, se pueden realizar ejercicios
para mejorar la funcién deglutoria, y combinarse con la ingesta de alimentos de
volumen y consistencia seguros. (Terré, 2017)%

La técnica compensatoria ayuda a la estimulacion en las fases de la ingesta, a
través de ejercicios que reparan la actitud en la cavidad oral y faringea, logrando una
deglucién eficaz y segura, evitando tanto las complicaciones respiratorias como las
complicaciones nutricionales que suelen afectar la salud y la calidad de vida de los
pacientes. Este manejo compensatorio se realiza bajo la supervision de los
profesionales y requiere de menor participacion por parte del paciente, por lo cual
puede aplicarse si el mismo presenta algin grado de compromiso cognitivo. Se

realizan cambios posturales, praxias neuromusculares, modificacion del volumen y

81 Camarero Gonzalez, E. Consecuencias y tratamiento de la disfagia Nutricion Hospitalaria,
vol. 2, nim. 2, mayo, 2009, pp. 66-78 Grupo Aula Médica Madrid, Espafia.
32 Doctora cirujana, especialista en medicina fisica y rehabilitacion.
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presentacion del bolo alimenticio, modificacién de la consistencia de los alimentos, e
incremento sensorial. (Mero, 2019)%

Existen técnicas posturales que se utilizan en los pacientes con ECNE que
sirven para redirigir el bolo y cambiar las dimensiones faringeas. Estas técnicas son la
flexion anterior o chin down, la hiperextension cervical o head back, la inclinacion-
rotacion de la cabeza hacia el lado afectado, el estirado en decubito supino, la
inclinacion hacia el lado no afectado, y la rotacion hacia el lado afectado.

También existen maniobras deglutorias indicadas para mejorar la eficacia y
seguridad de la deglucion; proteger la via aérea y favorecer el cierre laringeo; facilitar
el pasaje del bolo hacia el estbmago de forma rapida y sin residuos; y aumentar el
movimiento posterior de la base de la lengua. Estas son, la maniobra supraglética, en
la cual el paciente debe hacer una apnea voluntaria en el momento de la deglucién y
toser después de tragar para eliminar residuos de la glotis o faringe; la deglucién
forzada, en la que el paciente deglute con fuerza sobre los musculos de la boca y
garganta; la super-supraglética, donde el paciente realiza una apnea voluntaria,
deglute ejerciendo fuerza al transportar el alimento y tose voluntariamente después de
tragar; la de Mendelsohn, en la cual se eleva de manera consciente la laringe
ayudandose con la mano, aumentando la amplitud del ascenso laringeo, y en esa
posicion el paciente traga y mantiene unos segundos mas la posicién de elevacion; la
de Masako, donde el paciente debe tragar con el apice de la lengua entre los dientes
incisivos; y la de Heimilch, es una maniobra de emergencia, en la que se hace presion
sobre el diafragma para abrir la via obstruida. (Rubio, 2015)3

Hay 3 técnicas para incrementar la fuerza y el desempefio de los musculos
vinculados con la deglucién, el ejercicio de Shaker, el entrenamiento de fuerza de los
musculos respiratorios y el entrenamiento de fuerza para presion lingual.

El ejercicio de Shaker es una técnica de levantamiento de la cabeza que se
practica en posicion supina, y que tiene como objetivo ejercitar de forma especifica los
musculos suprahioideos. La gravedad es una fuente de resistencia constante, y el
ejercicio se realiza tanto con técnicas isométricas sostenidas, como con isocinéticas
mediante repeticiones cortas. Esta indicada para los pacientes que muestran
anomalias de la apertura del esfinter esofagico superior; la técnica explota los vinculos
biomecanicos de los musculos suprahioideos para promover una mayor apertura del

esfinter esofagico superior, y disminuir las presiones en el mismo.

33 Investigacion de caracter cualitativo, bibliografico y de observacion.
%4 La disfagia frecuentemente determina complicaciones de vital importancia para el paciente
neurolégico, como son la neumonia por broncoaspiracion, la deshidratacion y la desnutricion.
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El entrenamiento de fuerza de los musculos respiratorios es una estrategia que
se basa en ejercicios para la rehabilitacion de la disfagia. Los pacientes exhalan con
fuerza a través de un dispositivo que opone una resistencia graduada al flujo de aire
espiratorio, este ejercicio obliga al funcionamiento de los musculos suprahioideos.

El entrenamiento de fuerza para la lengua se basa en la evidencia de que la
presidn maxima entre la lengua y el paladar declina con el envejecimiento normal.
(Steele, 2011)*

Los trastornos de la alimentacion y deglucién son fuente de morbimortalidad y
deterioro en la calidad de vida del paciente con ECNE. Existe una asociacion entre un
mayor grado de compromiso motor segun la Gross Motor Function Classification
System y la presencia de disfagia, esto se debe a que el dafio neuroldgico que afecta
los aspectos motores gruesos también afecta a las funciones sensorio motrices
orofaciales, la musculatura participante en la degluciéon y mantencién de una postura
estable durante la alimentacion.

El tratamiento de la degluciéon insegura comprende adecuaciones posturales,
modificaciones de las consistencias y volimenes de alimentos e indicacion de vias
alternativas de ingesta. Se debe supervisar la postura para proteger la via aérea y
facilitar el desarrollo motor global, teniendo en cuenta el tono axial, el tono muscular
global, la presencia de movimientos involuntarios de origen extrapiramidal y el nivel de
experiencia sensoriomotora. La estabilidad pélvica y la organizacién del eje corporal
son imprescindibles para una postura ordenada que facilite el transito oroesofagico.
Los dispositivos, soportes y maniobras posturales distribuyen la base de sustentacion,
mejoran el alineamiento en los planos sagital y frontal, y mantienen un balance de la
flexoextensién de cabeza, cuello y tronco. EI manejo postural se complementa con
dispositivos de apoyo ortésico axial como el corset, el mobiliario adaptado con grados
de inclinacién segun la hipotonia axial, los sistemas de sujecion o arneses, entre otros;

a menor control de cabeza y tronco, mayor necesidad de apoyo. (Bacco, 2014)%®

35Nestlé Nutrition Institute Workshop Series| Vol. 72.

6Este articulo entrega una actualizacion sobre el abordaje transdisciplinario de los trastornos
de alimentacion y degluciébn en pacientes con PC, revisando aspectos epidemiolégicos,
clinicos, de evaluacion y tratamiento, desde una perspectiva integral.
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FIGURA N° 3:
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Motor-Function-Classification-System-GMFCS.png

La utilizacion de videojuegos y realidad virtual como herramienta terapéutica en

pacientes con ECNE mejora el rendimiento y desarrollo del equilibrio dinamico y/o
estatico, la propiocepcion y el mantenimiento del centro de gravedad dentro de la base
de sustentacion, mejora la deambulacién independiente, aumenta la resistencia y
fuerza muscular, incide positivamente en la coordinacién, organizacion espacio-
temporal, atencién y ejecucion de actividades complejas, y favorece la integracion del
sistema visual, somatosensorial y vestibular. Es un complemento del tratamiento
convencional, brinda un ambiente favorable y llamativo durante la rehabilitacion
neuroldgica, logra motivarlos e impide su desinsercion del plan terapéutico. (Mera,
2020)%

La Fisioterapia es uno de los abordajes méas utilizados en el tratamiento
multidisciplinario del ECNE. Su fin es conseguir la mejora de la funcionalidad y
autonomia, prevenir contracturas musculares, evitar o mejorar los patrones motores
anormales, modificar el tono muscular y postural, y promover posturas y movimientos
fisiolégicos. También se trabaja sobre los problemas de equilibrio, control postural,
marcha, movilidad y transferencias adaptadas a sus capacidades. El comportamiento
motor o el desarrollo de comportamientos no se deben solamente al desarrollo de
patrones predeterminados en el SNC, si no que el desarrollo motor y la coordinacion
se deben a la interaccion dindmica de subsistemas durante tareas especificas. (Rivas,
2014)%%

87 Revision sistematica sobre la eficacia del uso de video juegos como estrategia terapéutica
para mejorar el equilibrio en nifios y adolescentes con pardlisis cerebral.

38 Estudio piloto experimental “Efecto de un programa de fisioterapia con hipoterapia sobre el
equilibrio en sedestacién en nifios con paralisis cerebral espastica”.
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El concepto Bobath es una terapia que busca tratar las alteraciones motoras y
posturales, derivadas de lesiones del sistema nervioso central; permite la interaccion
de diferentes técnicas que deben adaptarse a las necesidades y reacciones
individuales del paciente, y no ofrece regimenes estrictos de tratamiento. Describe y
atiende los problemas de coordinacion motora en relacion a las reacciones posturales
normales, alteraciones de la percepcién y problemas funcionales de la vida diaria. Se
observa gue realizan los nifios en las distintas etapas o hitos de maduracion y de qué
manera lo hacen. El principal objetivo es el control del tono postural, inhibiendo los
patrones de la actividad refleja anormal, al facilitar la adquisicion de patrones motores
normales. Se busca una mayor variedad de habilidades funcionales, que aumenta la
capacidad del paciente para moverse y funcionar de la manera mas normal posible.

El inicio de la terapia debe ser lo mas temprano posible, debido a que el cerebro
en los primeros afios de la vida aun es inmaduro, pero cuenta con gran plasticidad, lo
cual permite influir en su proceso de maduracion, creando engramas del movimiento
normal. Este concepto puede aplicarse a distintas alteraciones neurolégicas que
influyen en la postura y movimiento, tales como paralisis cerebral, pacientes con
secuelas de accidentes vasculares cerebrales, entre otras. (Valverde, 2003)%

La terapia con caballos, hipoterapia o equinoterapia, es una técnica que es
utilizada en la rehabilitacién de pacientes con discapacidad de origen neurolégico.

Sus efectos terapéuticos se observan en el control postural, marcha, relajacion
muscular, y en aspectos cognitivos, sociales y emocionales. Puede clasificarse segun
las estrategias terapéuticas aplicadas; la hipoterapia pasiva consiste en aprovechar la
marcha del caballo sin que el paciente realice alguna actividad, el terapeuta es el
encargado de realizar las actividades de rehabilitacion; y la hipoterapia activa consiste
en ejercicios neuromusculares para estimular el tono muscular, coordinacion, control
postural y equilibrio. Los dos principios basicos de la equinoterapia son la transmision
del calor corporal entre el caballo y el paciente que ayuda a relajar la musculatura
espastica, estimula la sensopercepcion tactii y aumenta el flujo sanguineo; y la
transmision de impulsos ritmicos del lomo del caballo al cuerpo del jinete que, con el
movimiento de la marcha, estimula el cinturén pélvico del paciente, el cual adopta un
movimiento basculante con impulsos sobre la columna vertebral que provocan

reacciones de equilibrio y enderezamiento del tronco. (Villasis, 2017)°

39 El concepto Bobath tiene su origen en los estudios del matrimonio Berta y Karel Bobath, en
los afios 40, en Londres Inglaterra. Ambos tuvieron interés en los nifios con discapacidad fisica.
4villasis-Keever MA, Pineda-Leguizamo R. Utilidad de hipoterapia en la parélisis cerebral
infantil. Rev Mex Pediatr. 2017;84(4):131-133.

23



Los objetivos del tratamiento ortopédico son evitar los puntos de presion,
mantener o disminuir la deformidad, y estimular la propiocepcién y la marcha. También
se utilizan férulas posturales nocturnas, para mantener la correccion mientras duerme.

Los aparatos de soporte permiten aumentar el nivel de independencia funcional
y la calidad de vida de la persona con ECNE. Para la sedestacion el asiento triangular
es el mas utilizado, también se pueden utilizar cufias, cufias con cinchas, rodillos y
otros aparatos estabilizadores. Para la bipedestacion se dispone del plano ventral, el
bipedestador supino, el standing, el standing en abduccién y el mini standing. Y para la
marcha se dispone de las barras paralelas con espejo, los andadores, los bastones,
las muletas, el triciclo adaptado y las sillas de ruedas. Cuando hay fracaso de las
ayudas ortopédicas, los tratamientos conservadores o cuando la patologia es severa e
impide el uso de las mismas se procede a realizar tratamientos quirtrgicos. (Diallo,
2014)%

La sialorrea es la pérdida involuntaria y pasiva de saliva de la boca por
inhabilidad para manejar las secreciones orales. Patologias como la paralisis cerebral,
esclerosis lateral amiotréfica, paralisis facial y accidente cerebrovascular provocan
deso6rdenes neuromusculares que generan sialorrea; trae como consecuencia que no
logren la coordinacion durante la fase oral de la deglucion, acumulen saliva en la
porcion anterior de la boca y posteriormente la derramen. En estos casos, la sialorrea
no tiene como causa la produccién excesiva de saliva por las glandulas salivales, sino
gue es secuela de una falla en la deglucién. El paciente con sialorrea severa tiene
mayor riesgo de padecer neumonia por aspiracion debido a la ineficacia de su
deglucion.

En la actualidad, se utiliza el kinesiotape en el tratamiento no invasivo de la
sialorrea, aplicando el vendaje sobre la regién suprahioidea actuando como un
estimulo propioceptivo constante que mejora la contraccion muscular necesaria para
hacer frente a la dificultad de la deglucion de la saliva. El vendaje neuromuscular tiene
accion muscular, linfética, articular, vascular, neurorrefleja, visceral, tendinosa, o
ligamentaria con efectos analgésicos, relajantes o estimulantes. (Pelier, 2018)*2

Actualmente, se utiliza la inyeccién de toxina botulinica intraglandular, la cual
actla bloqueando la conexién colinérgica neuroglandular, con lo cual disminuye la
secrecion de saliva. Se utiliza toxina botulinica tipo A y tipo B, encontrando efectos

beneficiosos en ambos casos. Los efectos secundarios mas frecuentes son la

41 El objetivo del trabajo es realizar una revision bibliografica y plan de actuacién, que permita
conocer la evidencia cientifica existente, respecto a las técnicas que se utilizan para mejorar el
equilibrio en pacientes de 4 a 6 afios con paralisis cerebral.

42 La aplicacién de kinesiotape es una alternativa Gtil en el tratamiento de la sialorrea, diferente
al entrenamiento de la musculatura oral.
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sequedad oral por modificacién de la viscosidad de la saliva, el dolor en la zona de
inyeccion, el hematoma subcutdneo o sangrado en la zona oral; todos estos efectos
son transitorios y de intensidad leve a moderada. Se infiltran parétidas y/o glandulas
submandibulares. Los resultados tardan entre 1 y 15 dias en aparecer, y la duracion
del efecto varia entre 2 y 36 semanas. (Bascuas, sf)*3

El manejo de la via aérea es la realizacion de maniobras y la utilizacion de
dispositivos que permiten una ventilacibn adecuada y segura a los pacientes que lo
requieren. El resultado final depende de las caracteristicas de cada paciente, la
disponibilidad de equipos, y la destreza y habilidades de los profesionales a cargo.
Para poder realizar un manejo adecuado de la via aérea, se debe conocer la anatomia
de la misma. Existen diferentes alternativas para proteger y mantener la permeabilidad
de la via aérea; y la eleccion del método a utilizar, depende de factores propios de
cada paciente, de la disponibilidad de elementos y de la situacién clinica particular.
(Ramon, 2011)*

Las estrategias de alimentacion en pacientes con ECNE poseen gran impacto en
el estado nutricional, incluyen la posicién para la alimentacion, alternar la consistencia
de las comidas y el uso de suplementos nutricios. Segun el nivel de gravedad de la
paralisis cerebral, sus problemas digestivos, la capacidad de masticar, tragar o
autoalimentarse, se puede concebir una terapia dietética individualizada para
satisfacer las necesidades de cada uno.

Si el paciente es capaz de recibir alimentacion por via oral se pueden adaptar
texturas y consistencias haciendo purés, picando o moliendo los alimentos
adicionando caldo o leche para aumentar la ingesta de liquidos, ajustando a cada
paciente las cantidades y la frecuencia de las comidas.

La nutricién enteral por sonda u ostomia esta indicada en aquellos pacientes con
enfermedad neuroldgica e integridad funcional del tracto gastrointestinal que poseen
deglucién insegura, es decir, con riesgo de aspiracion pulmonar, pérdida de peso o
estancamiento ponderal, etc.

Si el estado nutricional es inadecuado a pesar de la nutricion por via oral y el
manejo medicamentoso, es necesaria la alimentaciéon por sonda. La alimentacion por
tubo puede ser nasogastrica, cuando el tiempo de suplementaciéon es corto, o por

gastrostomia. Cuando el paciente sea suplementado por largos periodos de tiempo, la

43 Capitulo “TRATAMIENTO MEDICO DE LA DISFAGIA”, del libro Disfagia orofaringea:
actualizacion y manejo en poblaciones especificas.

44 En este articulo se revisan los elementos mas importantes en relacién a la anatomia de la via
aérea, su evaluacion, y las técnicas basicas y avanzadas utilizadas para su manejo adecuado.
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gastrostomia ayuda a completar las calorias necesarias, ya que facilita su alimentacion
y la administracion de medicamentos. (Mojica, 2017)%

En el hospital o en los pacientes institucionalizados en residencia se debe utilizar
agua estéril para la irrigacién de la sonda antes y después de la administracién de
nutricibn enteral o de medicaciones. Es importante, aungue no se efectlle ninguna
ingesta oral, mantener la higiene oral mediante el cepillado 2 veces al dia y mantener
los labios correctamente hidratados. Para prevenir la obstruccién de las sondas se
debe elegir el calibre adecuado, segun el tramo del aparato digestivo donde vaya a
infundirse la nutricidn enteral, y tener en cuenta la viscosidad del producto que se va a
infundir; ademas es necesario que las sondas se laven antes y después de ser
utilizadas. La parte externa de la sonda debe limpiarse diariamente con una gasa,
agua y jaboén liquido, con aclarado y secado posterior. Se debe mantener el tapon y el
orificio de entrada de la sonda limpios y sin restos de férmula de nutricion. El tapén del
conector de la sonda debe mantenerse cerrado cuando no se utilice. Las sondas de
gastrostomia se movilizaran diariamente girando la sonda sobre si misma, dandole
una o varias vueltas completas y comprobando que la sonda sube y baja para evitar
que quede adherida a la mucosa gastrica. El recambio de la sonda de gastrostomia se
realiza una vez al afio, y en las gastrostomias con balén se realiza entre los 3 y los 6
meses. (Parejo, 2014)%°

45 Mojica, E. A., & Lépez, P. D. C. A. Valoracion y soporte nutricional en nifios con paralisis
cerebral.
46 Nutr Hosp. 2014;29(Supl. 3):24-27 ISSN 0212-1611 « CODEN NUHOEQ S.V.R. 318.
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DISENO METODOLOGICO

Esta investigacion es descriptiva ya que sélo se busca describir situaciones y
eventos, es decir, cdmo es y como se manifiesta determinado fenémeno. En relacion a
la temporalidad es transversal porque recolecta datos en un Unico momento. El
presente trabajo es de tipo cualitativo porque prioriza la calidad de la muestra
recabada antes que la cantidad; pretende comprender en profundidad el grado de
importancia que le otorgan los kinesidlogos al control postural, el entrenamiento del
mismo Yy las estrategias kinésicas utilizadas para abordar la disfagia en pacientes con
ECNE. En cuanto al disefio es no experimental, debido a que se realiza sin la
manipulacion deliberada de las variables; lo que se hace es observar los fen6menos
tal y como suceden en su contexto natural y luego se analizan.

El universo esta conformado por los Licenciados en Kinesiologia que trabajan
con pacientes de entre 5 y 35 afios con ECNE y disfagia, que asisten a una institucion
de rehabilitacion en la ciudad de Necochea y Mar del Plata.

En lo que respecta a la muestra, estd compuesta por 10 Licenciados en
Kinesiologia que trabajan con pacientes de entre 5 y 35 afios con ECNE vy disfagia,
que asisten a una institucion de rehabilitacion en la ciudad de Necochea y Mar del
Plata. El tipo de muestreo es no probabilistico por conveniencia, ya que todos los
casos tienen las mismas posibilidades de ser elegidos y se seleccionaran los casos
gue mayor informacion aportan.

El método para la recoleccion de datos sera mediante encuestas realizadas a los
Licenciados en Kinesiologia sobre los pacientes con ECNE y disfagia, y la lectura de

historias clinicas.

Criterios de Inclusién:

Licenciados en Kinesiologia que trabajen con pacientes de ambos sexos
mayores de 5 afios y menores de 35 afios con diagnostico de ECNE y disfagia.
Consentimiento de los familiares de los pacientes que concurran a una

institucion de rehabilitacion en la ciudad de Necochea o Mar del Plata.

Criterios de Exclusion:

No consentimiento por parte de la institucion de rehabilitacion.

Pacientes con otra patologia neurolégica.
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Variables:

o Edad:

- Definicion _conceptual: Periodo de vida humana que se toma en cuenta desde la

fecha de su nacimiento.

- Definicion operacional: Periodo de vida de los pacientes con ECNE vy disfagia que

se toma en cuenta desde la fecha de su nacimiento. El dato se obtiene por la
revision de la historia clinica expresando la cifra en la unidad de afos.
o Sexo:

- Definicion conceptual: Conjunto de caracteristicas fisicas y constitucionales de los

seres humanos, por las cuales pueden ser hombre o mujer.

- Definicién operacional: Conjunto de caracteristicas fisicas y constitucionales de los

pacientes con ECNE y disfagia. Los datos se obtienen de la revision de la historia
kinésica y se registra en grilla de observacion.

o Diagnéstico de ECNE

- Definicion _conceptual: Resultado de la identificaciébn de la naturaleza de una

enfermedad mediante la observacion de sus signos y sintomas caracteristicos.

- Definicién operacional: Resultado de la identificacion de la naturaleza de una

enfermedad mediante la observaciéon de sus signos y sintomas caracteristicos de
los componentes de la muestra que identificaron los Licenciados en Kinesiologia.
Los datos se obtienen de la historia clinica de cada paciente y se vuelcan en la
matriz de datos.

o Diagnoéstico de disfagia

- Definicién conceptual: Resultado de la identificacion de la naturaleza de una

enfermedad mediante la observacién de sus signos y sintomas caracteristicos.

- Definicién operacional: Resultado de la identificacion de la naturaleza de una

enfermedad por parte de los Licenciados en Kinesiologia mediante la observacion
de los signos y sintomas caracteristicos de los componentes de la muestra. El dato
se obtiene de la historia clinica de cada paciente y de la videofluoroscopia, y se
vuelcan en la matriz de datos.

o Postura 6ptima para la deglucion:

- Definicion _conceptual: Postura que favorece el acto de la degluciéon de forma

segura y eficaz.

- Definicion _operacional: Postura que favorece el acto de la deglucion de forma

segura y eficaz en el paciente neurolégico, la cual debe ser favorecida por el

kinesidlogo. El dato se obtiene mediante encuesta al profesional.
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Control postural:

Definicion _conceptual: Capacidad de controlar el tono para iniciar un movimiento,

mantener o detener una accion y su postura con respecto a la gravedad sin
caerse.

Definicion operacional: Capacidad que tienen los pacientes de controlar el tono

para iniciar un movimiento, mantener o detener una accién y su postura con
respecto a la gravedad sin caerse. El kinesiélogo lo evalla durante la sesion
kinésica y los datos se registran en la grilla de observacion.

Nivel funcional motor:

Definicion conceptual: Grado de logro de habilidad motriz gruesa, en el momento

que el paciente es observado en su desempefio funcional.

Definicidon operacional: Grado de logro de habilidad motriz gruesa, en el momento

que el paciente es observado en su desempefio funcional por los Licenciados en
Kinesiologia. Para evaluarlo se utiliza la tabla Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) y el dato se registra en grilla de observacion.

Alteraciones posturales:

Definicidon conceptual: Conjunto de asimetrias que presenta el paciente debido a

alteraciones musculares.

Definicion _operacional: Conjunto de asimetrias que presenta el paciente

neurolégico debido a alteraciones musculares. Los datos se obtienen mediante la
observacion y la utilizacién de la plomada.
Grado de dependencia:

Definicion _conceptual: Valoracion del nivel de asistencia que requiere la persona

para la realizacion de las actividades de la vida diaria.

Definicion _operacional: Valoracion del nivel de asistencia que requieren los

pacientes para la realizacibn de las actividades de la vida diaria por los
Licenciados en Kinesiologia. Los datos se obtienen a través del indice de Barthel,
donde se evalian 10 areas: comer, trasladarse entre la silla y la cama, aseo
personal, uso del bafo, bafiarse, vestirse y desvestirse, control de heces y control
de orina. Considerandose para cada caso 3 niveles de puntuacién por cada area:
(0) No puede; (5 6 10) Con ayuda; (5, 10 6 15) Independiente. La puntuacion total
es de 0 a 100, pero, si el paciente utiliza silla de ruedas la puntuacion es entre 0 y

90. Los resultados se registran en la matriz de datos.
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o Estrategias kinésicas mas frecuentemente utilizadas:

- Definicion _conceptual: Herramientas terapéuticas mas frecuentemente utilizadas

en el transcurso de la neurorehabilitacion.

- Definicion _operacional: Herramientas terapéuticas mas frecuentemente utilizadas

en el transcurso de la neurorehabilitacion de los pacientes de los Licenciados en
Kinesiologia con ECNE vy disfagia. La informacion la brinda el kinesiélogo y se
vuelca en la planilla de evaluacion. Se tienen en cuenta los siguientes items:
control postural; estabilizacién pélvica; alineacion cabeza-cuello; alineacién de la
columna vertebral; utilizacion de ortesis.

La recoleccién de datos se realiza mediante estos instrumentos, grillas y escalas.

e Historia clinica del paciente.

e Encuestas a distintos Licenciados en Kinesiologia.

e Grilla de indice de Barthel.

e Grilla de Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa (GMFCS).

e Grilla de la clasificacién Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS).

A continuacion, se presenta el consentimiento informado para el kinesiélogo:

Estimado Licenciado en Kinesiologia ..........ccooooiiiiiiiiiii e ,
La presente investigacion es realizada por Rubio Micaela Sofia, estudiante de la
carrera Licenciatura en Kinesiologia de la Universidad FASTA de Mar del Plata.
El objetivo de dicho trabajo es: Determinar el grado de importancia que le otorgan los
kinesiologos al control postural, el entrenamiento del mismo y las estrategias kinésicas
utilizadas para el tratamiento de la disfagia en pacientes de entre 5 y 35 afios con
ECNE, durante el afio 2021 en la ciudad de Necochea y Mar del Plata. Solicito la
autorizacion para recabar datos sobre sus pacientes, accediendo a la historia clinica.
Los criterios de inclusién de la muestra son los Licenciados en Kinesiologia que
trabajen con pacientes de ambos sexos mayores de 5 afios y menores de 35 afios con
diagnoéstico de ECNE vy disfagia; consentimiento de los familiares de los pacientes que
concurran a una instituciéon de rehabilitacion en la ciudad de Necochea o Mar del Plata.
Esta investigacion no representa ningun riesgo para la salud del paciente. Los datos
obtenidos mantendran el secreto estadistico y seran utilizados con el propésito de
acrecentar los conocimientos sobre el tema planteado. Si usted completa y firma,
significa que da su consentimiento y permite que los resultados de la investigacion
puedan formar parte de congresos, disertaciones, publicaciones en revistas cientificas

o cualquier otro evento académico.

autorizo el acceso a los datos.
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Consentimiento informado para la familia del paciente:

Estimado padre, madre 0 tULOF .........oooirinii i e ,
La presente investigacion es realizada por Rubio Micaela Sofia, estudiante de la
carrera Licenciatura en Kinesiologia de la Universidad FASTA de Mar del Plata. El
objetivo de dicho trabajo es: Determinar el grado de importancia que le otorgan los
kinesiblogos, el entrenamiento del mismo y las estrategias kinésicas utilizadas para el
tratamiento de la disfagia en pacientes de entre 5 y 35 afios con ECNE, durante el afio
2021 en la ciudad de Necochea y Mar del Plata. Solicito la autorizacion para recabar
datos sobre su hijo/a o tutelado, accediendo a la historia clinica. Los criterios de
inclusién de la muestra son los Licenciados en Kinesiologia que trabajen con pacientes
de ambos sexos mayores de 5 afios y menores de 35 afios con diagndstico de ECNE
y disfagia; consentimiento de los familiares de los pacientes que concurran a una
institucion de rehabilitacion en la ciudad de Necochea o Mar del Plata. Esta
investigacion no representa ninguln riesgo para la salud del paciente y usted puede
decidir terminar su participacion en cualquier momento, si asi lo desea. Los datos
obtenidos mantendran el secreto estadistico y seran utilizados con el propoésito de
acrecentar los conocimientos sobre el tema planteado. Al dar su consentimiento, usted
también permite que los resultados de la investigacion puedan formar parte de
congresos, disertaciones, publicaciones en revistas cientificas o cualquier otro evento
académico.
) o T DNI: , padre/madre/tutor de
......................................................... DNI: ....................., autorizo el acceso a

los datos, en pleno conocimiento de lo anteriormente expreso.
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1)

2)
3)

4)

5)

6)

A continuacion, se adjunta la encuesta realizada a los Licenciados en Kinesiologia:

Acepto participar de la encuesta:

Sl NO

Edad del paciente:

Sexo del paciente:

Tipo de ECNE segun clasificacion clinica:

Espéstico Ataxico

Distonico, atetdsico Mixto

Tipo de ECNE segun clasificacion topografica:

Afectacion unilateral Triparesia/Triplejia

Diparesia/Diplejia Tetraparesia/Tetraplejia

Nivel de severidad que posee el paciente segun la GMFCS:

Fuente: https://www.researchgate.net/profile/Cristina-Bayon-

2/publication/326345460/figure/fig2/AS:650034433495112@1531991694889/Levels-of-
Gross-Motor-Function-Classification-System-GMFCS.png

&

GMFCS Level Il

GMFCS Level IV GMFCS Level V
NIVEL | NIVEL IV
NIVEL I NIVEL V

NIVEL IlI
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7

Con respecto al indice de Barthel, ¢ qué nivel de independencia posee?

- 0 puntos | 5puntos | 10 puntos | 15 puntos

Comer

Trasladarse entre la silla y la cama

Aseo personal

Uso del retrete

Bafiarse o ducharse

Desplazarse

Subir y bajar escaleras

Vestirse y desvestirse

Control de heces

Control de orina

Fuente: Elaboracién propia

8) Evaluacién espontanea, ¢,en qué posicion se encuentran la cabeza, el tronco y los
miembros?
9) ¢Puede realizar correcciones posturales y/o cambios de decubito de forma
autbnoma?
10) Segun EDACS indique el nivel de capacidad para comer y beber:
Nivel 1 (come y bebe de manera segura)
Nivel 2 (come y bebe con seguridad, pero con algunas limitaciones en la
eficiencia)
Nivel 3 (come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad, puede
haber limitaciones en la eficiencia)
Nivel 4 (come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad)
Nivel 5 (incapacidad de comer o beber con seguridad)
11) Fase de la deglucion alterada:
Disfagia oral preparatoria Disfagia de fase oral
Disfagia de fase faringea Disfagia de fase esofégica
Desconoce No presenta disfagia
12) Via de alimentacion:
Oral Gastrostomia
Sonda nasogastrica Mixta
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13) ¢ Trabaja interdisciplinariamente para mejorar la disfagia? ¢ Con qué profesional?

14) ¢ Cree que es importante el control postural en relaciéon con la deglucion?

Siempre

Casi siempre

A veces

Nunca

15) ¢ Como esta el tono muscular del paciente?

Disminuido

Aumentado

Normal

Fluctuante

MMSS derecho

MMSS izquierdo

MMII derecho

MMl izquierdo

Tronco

16) ¢ La familia recibié recomendaciones a la hora de comer en el hogar? ¢ Cuéales?

17) Ademas de las estrategias posturales, ¢qué otra estrategia kinésica utiliza para

abordar la disfagia?

18) ¢ Qué complicaciones asociadas a la disfagia ha presentado?
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ANALISIS DE DATOS

Para la presente investigacion, se desarroll6 un trabajo de campo que consistid
en la realizacion de encuestas a 10 Licenciados en Kinesiologia sobre 35 pacientes
con encefalopatia cronica no evolutiva y disfagia, es importante aclarar que, cada
kinesiologo podia responder mas de una encuesta, en caso de contar con més de 1
paciente con esas caracteristicas.

Durante el afio 2021, con el objetivo principal de determinar el grado de
importancia que le otorgan los kinesidlogos al control postural, el entrenamiento del
mismo y las estrategias kinésicas utilizadas para el tratamiento de la disfagia en
pacientes de entre 5 y 35 afios con ECNE, se procedid a encuestar a 10 Licenciados
en Kinesiologia sobre sus pacientes con diagndstico de ECNE vy disfagia que asisten a
una institucion de rehabilitacion en la ciudad de Necochea o Mar del Plata.

A continuacion, se desarrolla el analisis de las respuestas cualitativas.

En primera instancia, se determina la edad de los 35 pacientes sobre los cuales

se respondio la encuesta.

Grafico N°1. Distribucion de la muestra segun edad.

4,5
4
3,5
3
2,5
2
1,5
n=235

1
0,5
0
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Fuente: elaboracion propia

Con respecto a la edad, el informe arroja un rango constituido entre los 5 y los 35

afos, con una media de 14,5 afios; siendo 5 y 10 afios las edades mas frecuentes.
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En el siguiente gréafico se observa la distribucion segun el sexo de los pacientes.

Gréfico N°2. Distribucién de la muestra segln sexo.

18,2

18

17,8
17,6
17,4
17,2

17
16,8 -
16,6 -
16,4 T

Femenino Masculino

Fuente: elaboracién propia

n=235

En lo que concierne a la variable sexo, se determina una minima prevalencia por el

sexo masculino. Se observa en el grafico N°2 que la muestra se encuentra en

proporciones similares, habiendo sido encuestados 18 pacientes masculinos y 17

pacientes femeninos.

Se clasific6 a la muestra segun la distribucion del tono muscular de forma

topogréafica.

Grafico N°3. Clasificacion topogréfica del ECNE

Afectacién unilateral

M Diparesia/diplejia

Triparesia/triplejia

H Tetraparesia/tetraplejia

n=33

Fuente: elaboracion propia

Se puede observar, la preponderancia del item “Tetraparesia/Tetraplejia”, sobre el

resto. Esto se debe a que la mayoria de los pacientes con E.C.N.E suelen tener el

tronco y los 4 miembros afectados.
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Otra variable evaluada fue la habilidad motora gruesa, segun la Gross Motor

Function Classification System.

Gréfico N°4. Nivel de habilidad motora gruesa de la GMFCS

18 -

16 -

14 ~

12

10 ~

o N b O
L

Nivel |

Nivel 11 Nivel 11l Nivel IV Nivel V

Fuente

: elaboracién propia

n=35

En el gréfico N°4 se puede observar que aproximadamente el 50% de los pacientes

encuestados se encuentran en el nivel 5 de esta escala, siendo ninguno los del nivel 1.

También se clasificé la muestra de manera clinica.

Gréafico N°5. Clasificacion clinica del ECNE

n=35

20

15 ——

10 ——

5 4

0 T T

Espastico Distdnico, Ataxico Mixto
atetdsico
Fuente: elaboracion propia

En este caso, se observa que la preponderancia se encuentra en el item “Espastico”,

con mas del 50%, en segundo lugar, el item “Mixto”, seguido de “Distdnico, atetdsico”,

y por ult

imo “Ataxico”.
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Otra variable estudiada es el grado de dependencia para las actividades de la

vida diaria a través del indice de Barthel.

Gréfico N°6. Nivel de independencia del indice de Barthel

Independencia

Dependencia leve

Dependencia moderada

Dependencia severa

Dependencia total

C

2

2

10

15

20

n=35

Cémo detalla el grafico

total”, ya que obtuvieron

Fuente: elaboracion propia

N°6, la mayoria de los pacientes presentan “Dependencia

menos de 20 puntos en las actividades (comer, trasladarse

entre la cama y la silla, aseo personal, uso del retrete, bafiarse o ducharse,

desplazarse, subir y bajar escaleras, vestirse y desvestirse, control de heces, y control

de orina) del indice de Barthel.
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En el siguiente gréfico se analizara la posicion que adoptan las distintas partes

del cuerpo ante la evaluacién espontanea.

Gréfico N°7. Posicién de cabeza, tronco y miembros en la evaluacion espontanea

Alineado

Miembros en rotacion
Miembros en extension
Miembros en flexién
Tronco colapsado

Cabeza en extension

Cabeza en semiflexion

n=35

Cabeza con inclinacidn y/o rotacion

Actitud cifdtica

Fuente: elaboracion propia

En este grafico se muestra cdmo se encuentra afectada la postura de los pacientes,
tanto de la cabeza, el tronco, y los miembros superiores e inferiores. En la mayoria de
los encuestados el tronco se encuentra en actitud cifética y la cabeza en semiflexion,
lo cual dificulta la estabilidad, el control de la cabeza y el cuello. Y en una gran
cantidad de pacientes los miembros superiores e inferiores se encuentran en flexion.
Relacionando estos hallazgos con la hipotonia de tronco y la hipertonia de miembros

que analizaremos en el grafico N°14.
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A continuacion, se evalla la posibilidad que presentan los pacientes para

realizar correcciones posturales y cambios de decubito de manera autbnoma.

Gréfico N°8. Correcciones posturales y cambios de decubito de forma autonoma

No puede

B Puede con ayuda

Puede de forma

autonoma n=35

Fuente: elaboracion propia

En este grafico se puede apreciar que la mayoria de los pacientes no pueden realizar
las correcciones posturales y los cambios de decubito de forma auténoma.
También se clasifico la muestra segun la escala Eating and Drinking Ability

Classification System.

Gréafico N°9. Distribucién de la muestra segun EDACS

Nivel V

Nivel IV

Nivel Il

Nivel Il

Nivel |
n=35

Fuente: elaboracion propia

Se puede observar que en la distribucién de la muestra predomina el nivel Il, seguido

del nivel V.
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En el siguiente grafico se observa la fase alterada en la deglucion de cada
paciente.

Gréfico N°10. Fase de la deglucién alterada

m Disfagia oral preparatoria

M Disfagia de fase oral
Disfagia de fase faringea

M Disfagia de fase esofagica

W Desconoce

B No presenta disfagia

n=35

Fuente: elaboracion propia

A partir de este gréafico se observa que, de los 35 pacientes, 20 de las respuestas
fueron “desconoce”, esto se debe a que el Licenciado en Kinesiologia no contaba con
informacion suficiente para determinar cudl es la fase de la deglucion alterada de cada
paciente, debido a que no a todos los pacientes se le realizaron estudios diagnésticos
como la videofluoroscopia, y en otros casos, si bien se realiz6 dicho estudio, el
kinesi6logo no tiene acceso a los resultados obtenidos.
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Otra variable analizada es la via de alimentacion del paciente.

Grafico N°11. Via de alimentacion

Mixta

Gastrostomia l

Sonda nasogastrica l

Oral '

n=35

Fuente: elaboracién propia

En el grafico N°11 se puede apreciar que mas del 62% de los pacientes se alimentan

por via oral, aproximadamente el 18% se alimentan por via mixta y gastrostomia, y O

pacientes se alimentan mediante sonda nasogastrica.
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En el siguiente grafico se menciona la formacion del equipo interdisciplinario.

Gréfico N°12. Trabajo interdisciplinario para abordar la disfagia

Familia y cuidadores —

Fonoaudiologia + médico fisiatra

Fonoaudiologia + nutricién

Terapia ocupacional + fonoaudiologia | | |

Fonoaudiologia
Terapia ocupacional -J‘:
<
2

Solo tratamiento kinésico

 A— m——.
4 6 8 10 12

0

n=35

Fuente: elaboracién propia

A partir del grafico presentado, se puede observar que, de la poblacién
encuestada, la preponderancia estuvo en “Solo tratamiento kinésico” y
“Fonoaudiologia”, con 12 respuestas cada uno.

A continuacién, se observa la importancia que le brinda el licenciado en

kinesiologia al control postural para la disfagia.

Grafico N°13. Importancia asignada por el kinesiélogo al control postural en

relacion ala deglucion

Nunca l

A veces '

Casi siempre I

Siempre

n=35

Fuente: elaboracién propia
En el grafico N°13 se observa que 31 kinesi6logos respondieron que “Siempre” es

importante el control postural en relacion a la disfagia, “Casi siempre” 4 kinesiologos, y

0 kinesiologos eligieron “A veces” y “Nunca”.
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Con respecto a la evaluacion del tono muscular presente en los pacientes con

E.C.N.E y disfagia se recolectaron los siguientes datos:

Gréfico N°14. Tono muscular del paciente

Fluctuante MS, MlI, tronco
Fluctuante MS, aumentado M,
normal tronco

Fluctuante MSD, aumentado MSI,
MI, normal tronco

Normal MS, tronco, aumentado
Ml

Normal MS, disminuido M,
fluctuante tronco

Aumentado MSD, MID, normal
MSI, MlI, fluctuante tronco

Aumentado MS, MI, normal
tronco

Aumentado MSD, MID, normal
MSI, Mll, tronco

Aumentado MSD, M, fluctuante
MSI, normal tronco

Aumentado MS, MI, disminuido
tronco

Aumentado MS, M, flucutante
tronco

Aumentado MS, fluctuante M,
normal tronco

Aumentado MS, M, tronco

n=35

Disminuido MS, M, tronco

Fuente: elaboracién propia
Como se detalla en el gréfico N°14, la mayoria de los pacientes encuestados

presentan una alteracion del tono mixta, compuesta principalmente por una hipotonia

de tronco e hipertonia en miembros superiores e inferiores.
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A continuacién, se mencionan las recomendaciones brindadas a la familia

durante el momento de la alimentacion en el hogar.

Gréfico N°15. Recomendaciones que recibié la familia a la hora de comer en el

hogar

Desconozco

Indicaciones de otros profesionales
Ejercicios, elongaciones

Estado activo y participativo
Utensillos

Respetar sus tiempos, comer lento
Textura y consistencia de los alimentos
Alimentos pequefios

Eliminar distracciones

Altura del asiento y mesa
Posicionamiento

No hubo recomendaciones para el hogar

Tl

iy

ﬁ

N

™

N
IS

n=35

Fuente: elaboracion propia

En el grafico N°15 se puede observar que, el “Posicionamiento” fue la respuesta mas

frecuente sobre las recomendaciones hacia la familia; y s6lo en 5 casos no hubo

recomendacion.
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Otra variable analizada son las estrategias kinésicas utilizadas en el abordaje de

la disfagia de los pacientes.

Gréfico N°16. Estrategias kinésicas utilizadas para abordar la disfagia, ademas

del control postural

Fuente: elaboracion propia

En este grafico se nombran las estrategias utilizadas para abordar a los pacientes con

disfagia y E.C.N.E.; siendo la mas utilizada la “Estimulacion orolinguofacial”.
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En el dltimo gréfico se observan las complicaciones asociadas a la disfagia que

han presentado los pacientes con E.C.N.E.

Gréfico N°17. Complicaciones asociadas a la disfagia

Ninguna/Desconozco

Fatiga, problemas del suefio

Sialorrea

Tos

Constipacion

n=35

Desnutricién, pérdida de peso

Ahogamiento

Neumonia por
aspiracion/Broncoaspiracion

Fuente: elaboracién propia

En el grafico N°17, se aprecia que la mayoria de los pacientes presentaron Neumonia

por aspiracién/Broncoaspiracion como principal complicacion asociada a su disfagia.
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Resultados de las encuestas:

Kinesidlogo 1:

P1

Femenino de 10 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia mixta. La severidad que
posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel obtuvo 5 puntos
(dependencia total). Ante la evaluacién espontanea presenta cabeza adelantada
con leve inclinacion, hombros en antepulsion, tronco en posicion neutral,
miembros inferiores en flexion y superiores en semiflexion al costado del cuerpo.
No puede realizar correcciones posturales ni cambios de decubito de manera
voluntaria. Su capacidad para comer y beber es un nivel 4 segun EDACS, es
decir que, come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad. El
kinesiélogo no cuenta con informacion sobre la fase alterada de la deglucion. El
paciente se alimenta por via oral. Ademas del tratamiento kinésico no tiene
tratamiento de otro profesional. El kinesi6logo considera que siempre es
importante el control postural en relacion a la deglucion. Presenta tono muscular
disminuido en miembros superiores, inferiores, y tronco. La familia no recibio
recomendaciones a la hora de comer en el hogar. Ademas del control postural
se aborda la disfagia con ejercicios de Shaker. Como complicacién asociada a
su disfagia presenta desnutricion.

P2

Femenino de 34 afios. Presenta afectacion unilateral mixta. Segun la GMFCS su
severidad es Nivel Il. En el indice de Barthel obtuvo 25 puntos (dependencia
severa). Ante la evaluacion espontdnea presenta cabeza adelantada, hombros
en antepulsién, miembro inferior en rotacién externa y leve flexiébn, miembro
superior en semiflexion con mufecas flexionadas. No puede realizar
correcciones posturales ni cambios de decubito de manera voluntaria. Su
capacidad para comer y beber es un nivel 2, es decir, come y bebe con
seguridad, pero con algunas limitaciones en la eficiencia. El kinesidlogo no
cuenta con informacién suficiente sobre la fase de la deglucion alterada. El
paciente se alimenta por via oral. Ademas del tratamiento kinésico no tiene
tratamiento de otro profesional. El kinesi6logo considera que siempre es
importante el control postural en relacion a la deglucion. Presenta tono muscular
aumentado en miembros superiores, fluctuante en miembros inferiores, y normal
en tronco. La familia no recibié recomendaciones a la hora de comer en el
hogar. Ademas del control postural se aborda la disfagia con ejercicios de
Shaker. Como complicacion asociada a su disfagia presenta pérdida de peso.

P3

Masculino de 24 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. Segun la
GMFCS su severidad es Nivel V. En el indice de Barthel obtuvo puntaje 0
(dependencia total). Ante la evaluacién espontanea presenta cabeza con leve
inclinacion lateral y en semiflexion, miembros inferiores rigidos en extension y
miembros superiores rigidos en semiflexion con flexion de mufiecas. No puede
realizar correcciones posturales ni cambios de decubito de forma autbnoma. Su
capacidad para comer y beber es un nivel 4 segin EDACS, es decir que, come
y bebe con limitaciones significativas en la seguridad. El kinesiélogo no cuenta
con informacion sobre la fase alterada de la deglucion. El paciente se alimenta
por via oral. Ademas del tratamiento kinésico asiste a terapia ocupacional,
donde se intenta sugerir estrategias para una mejor eficiencia de la deglucion
(adaptacion de utensilios para comer, etc.). El kinesi6élogo considera que
siempre es importante el control postural en relacion a la deglucion. Presenta
tono muscular aumentado en miembros superiores, inferiores, y tronco. La
familia recibié la recomendacion de que se alimente con pequefios pedazos,
preferentemente procesados. Ademas del control postural se aborda la disfagia
con ejercicios de Shaker, elongacion de la zona del cuello y la cabeza, y
ejercicios asistidos en boca. Ha presentado neumonia por aspiracion como
complicacién asociada a su disfagia.

P4

Masculino de 19 afos. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La severidad
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que posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel obtuvo O
puntos (dependencia total). A la evaluacién espontanea se observa cabeza en
rotacion hacia la derecha, brazos y mufiecas en flexiébn al igual que sus
miembros inferiores. No puede realizar correcciones posturales ni cambios de
decubito de forma autébnoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 4
segun EDACS, es decir que, come y bebe con limitaciones significativas en la
seguridad. El kinesidlogo no cuenta con informacion sobre cudl fase de la
deglucién se encuentra alterada. El paciente se alimenta por via oral. Ademas
del tratamiento kinésico asiste a terapia ocupacional, donde le proveen
sugerencias al grupo familiar para efectivizar su deglucién. El kinesidlogo
considera que siempre es importante el control postural en relacién a la
deglucién. Presenta tono muscular aumentado en miembros superiores,
inferiores, y tronco. La familia recibié sugerencias sobre utensilios a utilizar y
postura para comer. Ademas del control postural se aborda la disfagia con
elongacion pasiva de las extremidades y el cuello. Ha presentado
atragantamiento y neumonia por aspiracion como complicaciones asociadas a
su disfagia.

Kinesi6logo 2:

P5

Femenino de 29 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia distonica atetdsica. La
severidad que posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel
obtuvo 0 puntos (dependencia total). Ante la evaluacion espontanea presenta
cabeza en extension y rotacion izquierda, tronco fijo por cirugia, miembros
superiores en abduccion y rotacion externa, y miembros inferiores en aduccién y
rotacion interna. No puede realizar correcciones posturales ni cambios de
decubito de forma autbnoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 2
segun EDACS, es decir que, come y bebe con seguridad, pero con algunas
limitaciones en la eficiencia. Presenta disfagia de fase oral. El paciente se
alimenta por via mixta. Ademéas del tratamiento kinésico trabaja con
fonoaudiologia, terapia ocupacional, familia y cuidadores, mediante reuniones
de equipo. El kinesi6logo considera que siempre es importante el control
postural en relacién a la degluciéon. Presenta tono muscular aumentado en
miembros superiores, inferiores, y fluctuante en tronco. La familia recibid
recomendacién sobre el posicionamiento en la silla de ruedas. Ademas del
control postural se aborda la disfagia con Chin Down, y Maniobra de Masako.
Ha presentado aspiraciébn y neumonia como complicaciones asociadas a su
disfagia por iatrogenia médica (b6tox en musculos faringeos).

P6

Femenino de 5 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia distonica atetdsica. La
severidad que posee segun la GMFCS es un Nivel IV. En el indice de Barthel
obtuvo 0 puntos (dependencia total). Ante la evaluacion espontanea presenta
control cefélico. No puede realizar correcciones posturales ni cambios de
decubito de forma autdbnoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 2
segun EDACS, es decir que, come y bebe con seguridad, pero con algunas
limitaciones en la eficiencia. El kinesiélogo no cuenta con informacién sobre la
fase alterada de la deglucién. El paciente se alimenta por via oral. Ademas del
tratamiento kinésico trabaja con fonoaudiologia en equipo interdisciplinario. El
kinesi6logo considera que siempre es importante el control postural en relacién
a la deglucion. Presenta tono muscular aumentado en miembros superiores,
inferiores, y tronco. La familia recibié recomendaciones para la alimentacion en
el hogar por parte de la fonoaudidloga. Ademas del control postural no se
aborda la disfagia con otra estrategia. Ha presentado constipacion vy
aspiraciones como complicaciones asociadas a su disfagia.

P7

Masculino de 20 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia mixta. La severidad que
posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel obtuvo 0 puntos
(dependencia total). Ante la evaluacion espontanea sin ayuda ortésica en la silla
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de ruedas, presenta debilidad de musculos del cuello, el mismo en flexion;
tronco en extension; MMSS y MMII en triple flexiobn. Puede realizar rolados,
puede levantar la cabeza voluntariamente, en sedestacion, no asi en decubito
ventral; pero se le cae hacia atras porque la debilidad no le permite mantener la
postura. Su capacidad para comer y beber es un nivel 3 segun EDACS, es decir
gue, come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad, y puede haber
limitaciones en la eficiencia. El kinesiélogo no cuenta con informacién sobre la
fase alterada de la deglucién. El paciente se alimenta por via oral. Ademas del
tratamiento kinésico no tiene terapia especifica, se trabaja con educacion a la
mama. El kinesidlogo considera que siempre es importante el control postural en
relacion a la deglucién. Presenta tono muscular aumentado en miembros
superiores, inferiores, y disminuido en tronco. La familia recibi6 la
recomendacién de que se alimente con porciones pequefias y cambios en la
dieta. Ademas del control postural se aborda la disfagia con educacion a la
madre sobre consistencias y dieta. Ha presentado neumonia y eventos
recurrentes de aumento de secreciones como complicaciones asociadas a su
disfagia.

Kinesiélogo 3:

P8

Masculino de 8 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La severidad
gue posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel obtuvo 20
puntos (dependencia severa). Ante la evaluacion espontanea presenta cabeza
rotada, tronco inclinado, miembros en flexion. No puede realizar correcciones
posturales ni cambios de decubito, necesita ayuda. Su capacidad para comer y
beber es un nivel 5 segiin EDACS, es decir que, presenta incapacidad de comer
o beber con seguridad. El kinesi6logo no cuenta con informacién sobre la fase
alterada de la deglucion. El paciente se alimenta por gastrostomia. Ademas del
tratamiento kinésico asiste a fonoaudiologia, para ayudar en la parte cognitiva y
de atencion, mas otras discapacidades. El kinesioélogo considera que siempre es
importante el control postural en relacion a la deglucion. Presenta tono muscular
aumentado en miembro superior derecho y miembros inferiores, fluctuante en
miembro superior izquierdo, y normal en tronco. La familia recibié sugerencias
para mejorar la posicion del tronco con relacibn a la cabeza, que éste se
encuentre lo mas recto posible. Ademas del control postural se aborda la
disfagia con estimulacién orolinguofacial intra y extraoral, estimulando de forma
sensitiva. Ha presentado broncoaspiracion y neumonia asociada su disfagia.

P9

Masculino de 17 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La severidad
gue posee segun la GMFCS es un Nivel IV. En el indice de Barthel obtuvo 45
puntos (dependencia moderada). Ante la evaluacién espontdnea se encuentra
en silla con flexién de tronco, retraccion de pectorales, silla convencional. Puede
realizar correcciones posturales, puede girar de decubito supino al prono, no
puede sentarse desde decubito. Su capacidad para comer y beber es un nivel 2
segun EDACS, es decir que, come y bebe con seguridad, pero con algunas
limitaciones en la eficiencia. El kinesidlogo no cuenta con informacion sobre la
fase alterada de la deglucion. El paciente se alimenta por via oral. Ademas del
tratamiento kinésico asiste a fonoaudiologia. El kinesi6logo considera que
siempre es importante el control postural en relacion a la deglucion. Presenta
tono muscular aumentado en miembros superiores, inferiores, y tronco. La
familia recibié recomendaciones sobre el posicionamiento para alimentarse en el
hogar. Ademas del control postural no se aborda la disfagia con otra estrategia.
No ha presentado complicaciones asociadas a su disfagia.

P10

Femenino de 16 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La severidad
gue posee segun la GMFCS es un Nivel Ill. En el indice de Barthel obtuvo 65
puntos (dependencia leve). Ante la evaluacion espontanea presenta flexion de
cuello en relacion al tronco y leve flexion de tronco, se encuentra con andador.
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Puede realizar algunas con cierta dificultad, como sentarse desde al andador al
piso, pararse desde el piso al andador, y puede rolar de decubito prono a
supino. Su capacidad para comer y beber es un nivel 2 segun EDACS, es decir
gue, come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad. El kinesiélogo
no cuenta con informacion sobre la fase alterada de la deglucion. El paciente se
alimenta por via oral. Ademas del tratamiento kinésico asiste a fonoaudiologia y
terapia ocupacional. El kinesiélogo considera que siempre es importante el
control postural en relacion a la degluciéon. Presenta tono muscular aumentado
en miembros superiores, inferiores, y tronco. La familia recibié recomendaciones
sobre la postura correcta en relacion a la mesa, posicion de cabeza y tronco,
etc. a la hora de alimentarse en el hogar. Ademas del control postural, otra
estrategia es la utilizacion de alimentos mas liquidos. No ha presentado
complicaciones asociadas a su disfagia.

P11

Femenino de 9 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia distonica atetdsica. La
severidad que posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel
obtuvo 0 puntos (dependencia total). Ante la evaluacién espontanea se
encuentra en silla de ruedas postural, posicién otorgada por la silla, su pechera
y ajustes, ademas presenta contencién cervical. No puede realizar correcciones
posturales ni cambios de decubito de forma autbnoma, ya que tiene leve control
cervical. Su capacidad para comer y beber es un nivel 4 segin EDACS, es decir
gue, come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad. El kinesiélogo
no cuenta con informacion sobre la fase alterada de la deglucion. El paciente se
alimenta mediante gastrostomia. Ademas del tratamiento kinésico asiste a
fonoaudiologia y terapia ocupacional. El kinesi6logo considera que siempre es
importante el control postural en relacion a la deglucion. Presenta tono muscular
disminuido en miembros superiores, inferiores, y tronco. La familia recibid
recomendacion kinésica para alimentarse en el hogar. Ademas del control
postural no se aborda la disfagia con otra estrategia. No ha presentado
complicaciones asociadas a su disfagia.

Kinesidlogo 4:

P12

Femenino de 7 afios. Presenta afectacion unilateral espastica. La severidad que
posee segun la GMFCS es un Nivel IV. En el indice de Barthel obtuvo 65 puntos
(dependencia leve). Ante la evaluacién espontanea estan alineados cabeza,
cuello y tronco; miembros inferiores con espasticidad. En general puede hacer
cambios de forma independiente, pero siempre con ayuda de algin elemento
ortésico de soporte. Su capacidad para comer y beber es un nivel 3, es decir
gue, come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad, puede haber
limitaciones en la eficiencia. El kinesiélogo no cuenta con informacién sobre la
fase alterada de la deglucion. El paciente se alimenta mediante via oral. Ademas
del tratamiento kinésico asiste a fonoaudiologia y al nutricionista. El kinesiologo
considera que siempre es importante el control postural en relacion a la
deglucién. Presenta tono muscular normal en miembros superiores, disminuido
en miembros inferiores, y fluctuante en tronco. La familia recibié recomendacién
a través del equipo de nutricién y de fonoaudiologia. Ademas del control postural
se utilizan elementos ortésicos para acompafiar el momento de las comidas.
Presenta poca eficacia en el momento de las comidas, hecho que trae
complicaciones al momento de descansar y recuperar energia para seguir con
sus rutinas.

P13

Femenino de 5 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La severidad
gue posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel obtuvo O
puntos (dependencia total). A la evaluacion espontanea, sin ayuda ortopédica,
se encuentra en flexion, inclinacién y rotacion. No puede realizar correcciones
posturales ni cambios de decubito de forma autbnoma. Su capacidad para
comer y beber es un nivel 5 segun EDACS, es decir que, presenta incapacidad
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de comer o beber con seguridad. Presenta disfagia de fase esofagica. El
paciente se alimenta mediante gastrostomia. Ademas del tratamiento kinésico
tiene tratamiento con fonoaudiologia, donde utilizan estimulacién orolinguofacial.
El kinesidlogo considera que siempre es importante el control postural en
relacion a la deglucién. Presenta tono muscular aumentado en miembros
superiores e inferiores, y disminuido en tronco. La familia no recibié sugerencias
ya que no se alimenta por boca. Ademas del control postural no se aborda la
disfagia con otra estrategia. Ha presentado broncoaspiracion como complicacion
asociada a su disfagia.

P14

Masculino de 11 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La severidad
gue posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel obtuvo 0
puntos (dependencia total). A la evaluacion espontanea, presenta inclinacién
pélvica, luxacion de cadera derecha, cifoescoliosis a nivel dorsal, actitud de
inclinacion lateral de cabeza hacia el lado derecho, miembros superiores e
inferiores en flexiéon, siendo mayor la flexion en el hemicuerpo derecho. No
puede realizar correcciones posturales ni cambios de decubito de forma
auténoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 2 segin EDACS, es
decir que, come y bebe con seguridad, pero con algunas limitaciones en la
eficiencia. El kinesidlogo no cuenta con informacion sobre la fase alterada de la
deglucién. El paciente se alimenta mediante via oral. Ademas de tratamiento
kinésico tiene tratamiento con fonoaudiologia; la sesion con fonoaudiologia se
realiza inmediatamente posterior a la de kinesiologia, donde se busca mejorar la
alineacion postural y aumentar la activacion tonica-postural. El kinesiologo
considera que siempre es importante el control postural en relacién a la
degluciéon. Presenta tono muscular aumentado en miembros superiores e
inferiores, y disminuido en tronco. Las principales indicaciones que recibi6 la
familia fueron que el paciente esté correctamente alineado en la silla postural a
la hora de comer, que se encuentre activo y participativo, y respetar sus
tiempos. Ademas de las estrategias posturales, se realizan técnicas manuales
para lograr mantener/aumentar rangos articulares de movimiento y correcta
alineacién/activacion biomecanica. No ha presentado complicaciones asociadas
a la disfagia en el ultimo afo.

Kinesidlogo 5:

P15

Femenino de 29 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La severidad
gue posee segun la GMFCS es un Nivel IV. En el indice de Barthel obtuvo 30
puntos (dependencia severa). A la evaluacion espontanea, presenta cabeza
antepulsada, miembros en flexion. Realiza correcciones posturales y cambios
de decubito con ayuda. Segun EDACS es un nivel 3, es decir que, come y bebe
con limitaciones significativas en la seguridad, puede haber limitaciones en la
eficiencia. El kinesiélogo no cuenta con informacién sobre la fase alterada de la
deglucién. El paciente se alimenta mediante via oral. Actualmente solo cuenta
con tratamiento kinésico. El kinesiélogo considera que siempre es importante el
control postural en relacion a la deglucion. Presenta tono muscular aumentado
en miembros superiores e inferiores, y disminuido en tronco. La familia recibio
sugerencias sobre el posicionamiento y eliminar las distracciones. Ademas de
las estrategias posturales se realiza fortalecimiento de musculos implicados en
la deglucién. La anica complicacion asociada que refiere la familia es la
sialorrea.

P16

Masculino de 10 afios. Paciente espastico. La severidad que posee segun la
GMFCS es un Nivel Il. En el indice de Barthel obtuvo 85 puntos (dependencia
leve). A la evaluacion espontadnea, se encuentra relativamente alineado, con su
centro de gravedad desplazado a la izquierda. Puede realizar cambios de
decubito en forma autbnoma, pero con cierta complejidad; tanto para pasar del
supino al prono como del prono al supino; la rotacion de la cintura escapular por
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sobre la cintura pélvica es la principal dificultad. Segian EDACS es un nivel 1,
por lo tanto, come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad. El
kinesiélogo no cuenta con informacion sobre la fase alterada de la deglucion. El
paciente se alimenta por via mixta. Ademas de tratamiento kinésico trabaja con
fonoaudiologia. EIl kinesidlogo considera que siempre es importante el control
postural en relacion a la deglucién. Presenta tono muscular aumentado en
miembro superior e inferior derecho, y normal en miembro superior e inferior
izquierdo y tronco. La familia recibe recomendaciones desde que nacio; al
principio con la postura para la mamadera (estuvo internado al nacer durante 3
meses), y en cada etapa del crecimiento ha recibido recomendaciones
especificas segun la etapa; en la actualidad se hace hincapié en la postura y en
el uso de los cubiertos (especificamente al usar cuchillo y tenedor). Ademas de
las estrategias posturales no se utiliza otra estrategia. En este momento esta
todo controlado y no hay complicaciones.

Kinesiélogo 6:

P17

Femenino de 28 afos. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La severidad
gue posee segun la GMFCS es un Nivel Ill. En el indice de Barthel obtuvo 70
puntos (dependencia leve). A la evaluacién espontanea, presenta miembros
superiores en flexion, y actitud cifética. Realiza correcciones posturales y
cambios de decubito sola o con algo de ayuda. Segun EDACS es un nivel 1, por
lo tanto, come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad. No
presenta disfagia. El paciente se alimenta mediante via oral. Ademéas de
tratamiento kinésico no asiste a otra terapia. El kinesidlogo considera que
siempre es importante el control postural en relacion a la deglucién. Presenta
tono muscular aumentado en miembros superiores e inferiores, y normal en
tronco. La familia recibi6 como recomendacion, comer despacio y pedazos
pequefos; la paciente es independiente y coloca en su boca mucha comida.
Ademas de las estrategias posturales se realizan ejercicios respiratorios, y
ejercicios para favorecer el reflejo tusigeno. Como complicacion asociada
presenta ahogamiento por exceso de comida en su boca.

P18

Masculino de 21 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia mixta. La severidad que
posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel obtuvo 5 puntos
(dependencia total). Ante la evaluacion espontanea presenta cabeza inclinada
hacia abajo en la silla de ruedas, brazos con movimientos involuntarios, manos
cerradas, piernas en flexién, aduccion y rotacion interna. Si se le pide levanta la
cabeza, pero solo un momento, cuando esta en el piso puede rolar, ponerse de
rodillas y realizar cuadrupedia con asistencia. Su capacidad para comer y beber
es un nivel 3 segun EDACS, es decir que, come y bebe con limitaciones
significativas en la seguridad, y puede haber limitaciones en la eficiencia.
Presenta disfagia de fase oral. El paciente se alimenta por via oral. Ademas del
tratamiento kinésico trabaja con terapia ocupacional y fonoaudiologia. El
kinesi6logo considera que casi siempre es importante el control postural en
relacion a la deglucién. Presenta tono muscular aumentado en miembros
superiores, inferiores, y tronco. La familia no recibié recomendacion a la hora de
alimentarse en el hogar. Ademas del control postural no se aborda la disfagia
especificamente, solo se trabaja con estrategias posturales. No ha presentado
complicaciones asociadas a su disfagia.

P19

Masculino de 8 afios. Presenta diparesia/diplejia distonica atetésica. La
severidad que posee segun la GMFCS es un Nivel Il. En el indice de Barthel
obtuvo 100 puntos (independencia). Ante la evaluacibn espontanea presenta
miembros en posicion normal, cuello en ligera extension. Puede realizar
correcciones posturales y cambios de decubito de forma autbnoma. Segun
EDACS es un nivel 2, es decir que, come y bebe con seguridad, pero con
algunas limitaciones en la eficiencia. El kinesiélogo no cuenta con informacion
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suficiente sobre la fase de la deglucién alterada. El paciente se alimenta por via
oral. Ademas del tratamiento kinésico trabaja con terapia ocupacional y
fonoaudiologia. El kinesidlogo considera que casi siempre es importante el
control postural en relacidon a la deglucién. Presenta tono muscular normal en
miembros superiores y tronco, aumentado en miembros inferiores. La familia no
recibié la recomendacion a la hora de alimentarse en el hogar. Ademas del
control postural se aborda la disfagia con estimulacion orolinguofacial por la
hipotonia en lengua y musculos peribucales. El kinesidlogo no cuenta con
informacion sobre complicaciones asociadas a su disfagia.

P20

Femenino de 10 afios. Presenta triparesia/triplejia mixta. La severidad que
posee segun la GMFCS es un Nivel Il. En el indice de Barthel obtuvo 55 puntos
(dependencia moderada). Ante la evaluacion espontdnea presenta cuello en
ligera extension, brazos en flexion, y piernas en rotacion interna y aduccion.
Puede realizar correcciones posturales y cambios de decubito de forma
autébnoma. Segun EDACS es un nivel 2, es decir que, come y bebe con
seguridad, pero con algunas limitaciones en la eficiencia. Presenta disfagia de
fase oral. El paciente se alimenta por via oral. Ademas del tratamiento kinésico
trabaja con fonoaudiologia. El kinesi6logo considera que casi siempre es
importante el control postural en relacion a la deglucion. Presenta tono muscular
fluctuante en miembro superior derecho, aumentado en miembro superior
izquierdo y miembros inferiores, y normal en tronco. La familia no recibio
recomendacion a la hora de alimentarse en el hogar. Ademéas del control
postural se aborda la disfagia con estimulaciéon orolinguofacial por la hipotonia
en lengua y musculos peribucales. El kinesiélogo no cuenta con informacion
sobre complicaciones asociadas a su disfagia.

P21

Femenino de 9 afios. Paciente con tono mixto. La severidad que posee segun la
GMFCS es un Nivel IV. En el indice de Barthel obtuvo 60 puntos (dependencia
leve). Ante la evaluacién espontanea presenta miembros superiores normales,
miembros inferiores en flexion y rotacion interna, y cuello en ligera extension.
Puede realizar correcciones posturales y cambios de decubito de forma
auténoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 1 segin EDACS, es
decir que, come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad. No
presenta disfagia. El paciente se alimenta por via oral. Ademas del tratamiento
kinésico no trabaja con otro profesional. El kinesiélogo considera que casi
siempre es importante el control postural en relacién a la deglucién. Presenta
tono muscular fluctuante en miembros superiores, aumentado en miembros
inferiores, y normal en tronco. La familia no recibié recomendacion a la hora de
alimentarse en el hogar. Solo se trabaja con estrategias posturales. El
kinesidlogo no cuenta con informacion sobre complicaciones asociadas a su
disfagia.

Kinesiélogo 7:

P22

Masculino de 7 afios. Presenta diparesia/diplejia espastica. La severidad que
posee segun la GMFCS es un Nivel Il. En el indice de Barthel obtuvo 65 puntos
(dependencia leve). Ante la evaluacién espontdnea presenta flexién anterior de
cabeza, tronco en actitud cifética, y aduccién y extensiébn de miembros
inferiores. Ante el comando verbal de un familiar o del terapeuta puede realizar
correcciones posturales y cambios de decubito de forma autdbnoma. Segun
EDACS es un nivel 2, es decir que, come y bebe con seguridad, pero con
algunas limitaciones en la eficiencia. Presenta disfagia oral preparatoria. El
paciente se alimenta por via mixta. Ademas del tratamiento kinésico trabaja con
fonoaudiologia, a través del refuerzo de indicaciones para el hogar, vinculadas
al posicionamiento y dialogando sobre ejercicios. El kinesiélogo considera que
siempre es importante el control postural en relacién a la deglucién. Presenta
tono muscular normal en miembros superiores y tronco, y aumentado en
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miembros inferiores. La familia recibi6 como recomendacién a la hora de
alimentarse en el hogar, ejercicios de estructuras orofaciales / elongaciones
intraorales / sedente activo y erguido. Ademas del control postural se realizan
ejercicios analiticos, elongaciones musculares, estimulacién sensorial, vibracion
y presion en la region perioral. Ha presentado desnutricion y episodios de tos
como complicaciones asociadas a su disfagia.

P23

Femenino de 8 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia ataxica. La severidad que
posee segun la GMFCS es un Nivel ll. En el indice de Barthel obtuvo 75 puntos
(dependencia leve). Ante la evaluacion espontanea presenta cabeza en
antepulsion, tronco en cifosis dorsal, miembros en hiperextension durante las
secuencias de movimiento. Ante el comando verbal puede realizar correcciones
posturales y cambios de decubito de forma auténoma. Su capacidad para comer
y beber es un nivel 1 segun EDACS, es decir que, come y bebe con limitaciones
significativas en la seguridad. No presenta disfagia. El paciente se alimenta por
via oral. Ademas del tratamiento kinésico no asiste a otra terapia. El kinesiélogo
considera que siempre es importante el control postural en relacion a la
deglucidén. Presenta tono muscular fluctuante en miembros superiores, inferiores
y tronco. La familia recibié como recomendacion a la hora de alimentarse en el
hogar, aumentar el tiempo destinado a la alimentacion y mejorar el
posicionamiento. Ademas del control postural se aborda la disfagia mediante
ejercicios, elongaciones, y estimulacibn sensorial. No ha presentado
complicaciones asociadas a su disfagia.

P24

Femenino de 5 afios. Presenta afectacion unilateral espéastica. La severidad que
posee segun la GMFCS es un Nivel ll. En el indice de Barthel obtuvo 80 puntos
(dependencia leve). Ante la evaluacidn espontanea presenta cabeza y tronco en
inclinacion hacia el lado menos afectado, miembro superior e inferior mas
afectado en rotacién externa y extension, y miembro superior e inferior menos
afectado sin particularidades. Puede realizar correcciones posturales y cambios
de decubito de forma auténoma. Segun EDACS es un nivel 2, es decir que,
come y bebe con seguridad, pero con algunas limitaciones en la eficiencia.
Presenta disfagia oral preparatoria. El paciente se alimenta por via oral. Ademas
del tratamiento kinésico trabaja con fonoaudiologia y médico fisiatra. El
kinesidlogo considera que siempre es importante el control postural en relacién
a la deglucion. Presenta tono muscular aumentado en miembro superior e
inferior derecho, normal en miembro superior e inferior izquierdo, y fluctuante en
tronco. La familia recibié recomendacion a la hora de alimentarse en el hogar
sobre la altura del asiento y la mesa, el tiempo destinado a las comidas, y la
textura y consistencias de los alimentos liquidos. Ademas del control postural se
aborda la disfagia se realizan ejercicios analiticos de la musculatura,
elongaciones, vibraciones y presiones intraoral y perioral. Ha presentado tos y
fluctuante sellado labial como complicaciones asociadas a su disfagia.

Kinesiélogo 8:

P25

Masculino de 19 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La
severidad que posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel
obtuvo 10 puntos (dependencia total). Ante la evaluacién espontanea, presenta
la cabeza y el tronco indistinto en flexion o extension, no puede mantenerla
erguida, generalmente se encuentra en extension (el apoyo cefalico de la silla
es insuficiente para su estatura), porque le permite ver el entorno, y miembros
en triple flexién. Puede realizar correcciones posturales y cambios de decubito
de forma autbnoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 3 segun
EDACS, es decir que, come y bebe con limitaciones significativas en la
seguridad, y puede haber limitaciones en la eficiencia. El kinesiélogo no cuenta
con informacién suficiente sobre la fase de la deglucion alterada. El paciente
se alimenta por via oral. Ademés del tratamiento kinésico no asiste a otra
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terapia. El kinesi6logo considera que siempre es importante el control postural
en relacion a la deglucion. Presenta tono muscular aumentado en miembros
superiores e inferiores, y disminuido en tronco. Se le indicé a la mama que
disminuya las porciones, que le ponga la cabeza en flexiébn cuando trague y
gue con un repasador le limpie la saliva cuando tiene demasiada (solo cuando
come algunos alimentos); finalmente ante cualquier aumento de secreciones,
se recomienda comenzar con nebulizador. Ademas del control postural se
utiliza como estrategia la educacion a la madre. Ha presentado neumonia
como complicacién asociada a su disfagia.

P26

Masculino de 14 afos. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La
severidad que posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel
obtuvo 0 puntos (dependencia total). A la evaluacion espontdnea, normalmente
se encuentra acostado en su cama, en diferentes posiciones segun rotaciones
y cambios de decubitos que realiza la enfermera/cuidadora; predomina patrén
flexor; control cefélico y de tronco ausente; no logra sedente, colapsa hacia
laterales; presenta severa escoliosis dorsolumbar de concavidad izquierda; en
cuanto a los miembros inferiores, tiene rodillas anquilosadas en flexion, pies
aductos y en eversion; ambas caderas luxadas; miembros superiores limitados
funcionalmente, hombros en antepulsion, codos rigidos en flexién, mufiecas en
flexién, pulgar en oposicién y pufio cerrado; no utiliza dispositivos de asistencia
por disposicibn de su mama. No puede realizar correcciones posturales ni
cambios de decubito de forma autbnoma. Su capacidad para comer y beber es
un nivel 5 segin EDACS, es decir que, presenta incapacidad de comer o beber
con seguridad. El kinesidlogo no cuenta con informacion sobre la fase de la
deglucién que se encuentra alterada. El paciente se alimenta mediante
gastrostomia. Ademas del tratamiento kinésico tiene tratamiento con
fonoaudiologia, donde utilizan estimulacién manual. El kinesiélogo considera
gue siempre es importante el control postural en relacion a la deglucion.
Presenta tono muscular aumentado en miembros superiores e inferiores, y
disminuido en tronco. La familia no recibi6é sugerencias, ya que se alimenta por
gastrostomia. Ademas del control postural se aborda la disfagia con maniobras
para estimular la deglucién, y masajes en cara y boca. Ha presentado
neumonias aspirativas como complicacién asociada a su disfagia.

P27

Femenino de 5 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia distonica atetdsica. La
severidad que posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel
obtuvo 0 puntos (dependencia total). Ante la evaluacién espontanea, sin cuello
Danmar, presenta la cabeza en flexion y rotacion izquierda, y con cuello
Danmar, disminuye la flexion y rotaciéon hacia la izquierda. S6lo puede rotar la
cabeza y llegar al supino desde el decubito lateral. Su capacidad para comer y
beber es un nivel 5 segin EDACS, es decir que, presenta incapacidad de
comer o beber con seguridad. Presenta disfagia de fase faringea. El paciente
se alimenta por gastrostomia. Ademas del tratamiento kinésico no asiste a otra
terapia. El kinesi6logo considera que siempre es importante el control postural
en relacion a la deglucion. Presenta tono muscular disminuido en miembros
superiores, inferiores, y tronco. Cuando se alimentaba por via oral se entreno a
la madre en el correcto posicionamiento en la silla postural o silla de comer o
en brazos el correcto posicionamiento del tronco y la cabeza, con una toma
manual de tronco y cabeza. Ademas del control postural se aborda la disfagia
con vendaje neuromuscular. No ha presentado ninguna complicacién asociada
a su disfagia.

P28

Masculino de 6 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia mixta. La severidad que
posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel obtuvo O puntos
(dependencia total). Ante la evaluacién espontanea con ayuda ortésica,
presenta cabeza en semiflexion, tronco colapsado en semiflexion, y miembros
en posicion indiferente; y sin ayuda ortésica, tiene cabeza en flexion y rotacion
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derecha o hiperextension, tronco colapsado y lateralizado, y miembros
inferiores 'y superiores en abducciobn. No puede realizar correcciones
posturales ni cambios de decubito de forma autbnoma. Su capacidad para
comer y beber es un nivel 5 segin EDACS, es decir que, presenta incapacidad
de comer o beber con seguridad. Presenta disfagia de fase faringea. El
paciente se alimenta mediante gastrostomia. Ademas del tratamiento kinésico
no asiste con otro profesional. El kinesidlogo considera que siempre es
importante el control postural en relacion a la deglucion. Presenta tono
muscular disminuido en miembros superiores, inferiores, y tronco. La familia
recibié la recomendacién de que se alimente sentado, levemente reclinado (15
grados), con la cabeza alineada y en semiflexion. Ademas del control postural
se aborda la disfagia con vendaje neuromuscular. Ha presentado neumonias
aspirativas a repeticion como complicacion asociada a su disfagia.

P29

Femenino de 13 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia mixta. La severidad
gue posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel obtuvo 0
puntos (dependencia total). Ante la evaluacion espontanea con ayuda ortésica,
presenta cabeza y cuello en semiflexién, tronco alineado, miembros superiores
abducidos, y miembros inferiores alineados; y sin ayuda ortésica, se encuentra
cabeza y cuello en hiperextension, tronco colapsado y lateralizado, y miembros
abducidos. No puede realizar correcciones posturales ni cambios de decubito
de forma auténoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 5 segin
EDACS, es decir que, presenta incapacidad de comer o beber con seguridad.
Presenta disfagia de fase esofagica. El paciente se alimenta por via mixta.
Ademas del tratamiento kinésico no tiene tratamiento por parte de otro
profesional. El kinesidlogo considera que siempre es importante el control
postural en relacién a la deglucién. Presenta tono muscular disminuido en
miembros superiores, inferiores, y tronco. La familia recibié la recomendacion
de que se alimente en sedestacién alineada, tronco con leve reclinado (15
grados). Ademas del control postural se aborda la disfagia con vendaje
neuromuscular. Ha presentado neumonia aspirativa como complicacion
asociada a su disfagia.

Kinesiélogo 9:

P30

Masculino de 7 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La severidad
gue posee segun la GMFCS es un Nivel IV. En el indice de Barthel obtuvo 30
puntos (dependencia severa). Ante la evaluacién espontdnea presenta cabeza
alineada, tronco en semiflexion, pelvis en retroversion, y miembros inferiores
aducidos. Puede realizar correcciones posturales y cambios de decubito de
forma autbnoma. Segin EDACS es un nivel 3, es decir que, come y bebe con
limitaciones significativas en la seguridad, puede haber limitaciones en la
eficiencia. Presenta disfagia de fase oral. Se alimenta por via mixta. No tiene
tratamiento interdisciplinario. El kinesidlogo considera que siempre es
importante el control postural en relacion a la deglucién. Presenta tono
muscular aumentado en miembros superiores e inferiores, y disminuido en
tronco. La familia recibi6 como sugerencia estar sentado en silla postural o de
comer, con la pelvis al final del asiento procurando posicion neutral. Ademas
del control postural se utiliza como estrategia la movilizacién del tronco y la
activacion postural. Como complicaciones asociadas ha presentado
microaspiraciones y bajo peso.

P31

Masculino de 10 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La
severidad que posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel
obtuvo 0 puntos (dependencia total). A la evaluacion espontanea, presenta
cabeza y cuello en hiperextension y rotacién derecha, tronco con lateralizacion
hacia la derecha, y miembros en semiflexion. No puede realizar correcciones
posturales ni cambios de decubito de forma auténoma. Su capacidad para
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comer y beber es un nivel 5 segun EDACS, es decir que, presenta incapacidad
de comer o beber con seguridad. Su disfagia es de fase oral. El paciente se
alimenta por via mixta. Ademas del tratamiento kinésico tiene tratamiento con
fonoaudiologia, donde le realizan estimulacion del tronco, vendaje
neuromuscular, posicionamiento en la sesion, y facilitacion de la posicién de
cabeza y cuello. El kinesiologo considera que siempre es importante el control
postural en relacion a la deglucion. Presenta tono muscular aumentado en
miembros superiores e inferiores, y disminuido en tronco. La familia recibi
sugerencias de posicionamiento en silla postural o técnica manual para
sostener el tronco y la cabeza durante la alimentacién, posicionamiento de la
pelvis y los miembros ya que se alimenta por gastrostomia. Ademas del control
postural se aborda la disfagia con vendaje neuromuscular y equipamiento. Ha
presentado neumonia aspirativa como complicacién asociada a su disfagia.

P32

Masculino de 24 afos. Presenta tetraparesia/tetraplejia espastica. La
severidad que posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel
obtuvo 5 puntos (dependencia total). A la evaluacion espontanea, presenta
cabeza alineada, falta de control de tronco, y miembros en flexiébn. No puede
realizar correcciones posturales ni cambios de decubito de forma auténoma.
Su capacidad para comer y beber es un nivel 4 segun EDACS, es decir que,
come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad. El kinesiélogo no
cuenta con informacion sobre cual fase de la deglucién esta alterada. El
paciente se alimenta mediante via oral. Ademas del tratamiento kinésico tiene
tratamiento fonoaudiolégico. EI kinesidlogo considera que siempre es
importante el control postural en relacion a la deglucién. Presenta tono
muscular aumentado en miembros superiores e inferiores, y disminuido en
tronco. La familia recibié sugerencias sobre posicionamiento y comida
procesada. Ademas del control postural se aborda la disfagia con estimulacion
orolinguofacial. Ha presentado ahogamiento y broncoaspiracion como
complicaciones asociadas a su disfagia.

P33

Masculino de 34 afios. Presenta afectacion unilateral espastica. La severidad
gue posee segun la GMFCS es un Nivel lll. En el indice de Barthel obtuvo 95
puntos (dependencia leve). Ante la evaluacién espontanea presenta cabeza
inclinada, y miembro superior derecho en flexion. Puede realizar correcciones
posturales y cambios de decubito. Es un nivel 2 segun EDACS, es decir que,
come y bebe con seguridad, pero con algunas limitaciones en la eficiencia. El
kinesidlogo no cuenta con informacion sobre cual fase de la deglucién esta
alterada. El paciente se alimenta mediante via oral. Ademas del tratamiento
kinésico tiene tratamiento fonoaudiolégico y terapia ocupacional. El kinesiélogo
considera que siempre es importante el control postural en relacion a la
deglucion. Presenta tono muscular aumentado en miembro superior e inferior
derecho, normal en miembro superior e inferior izquierdo, y fluctuante en
tronco. La familia recibi6 como sugerencias, comer despacio y pequefios
pedazos. Ademas del control postural se aborda la disfagia con técnicas de
incremento sensorial y técnicas para aumentar el tono de los musculos
deglutorios. Ha presentado sialorrea y broncoaspiracion como complicaciones
asociadas a la disfagia.

Kinesiélogo 10:

P34

Femenino de 26 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia mixta. La severidad
gue posee segun la GMFCS es un Nivel V. En el indice de Barthel obtuvo 5
puntos (dependencia total). Ante la evaluacién espontanea presenta cabeza
antepulsada, miembros superiores e inferiores en flexion, y tronco colapsado.
No puede realizar correcciones posturales ni cambios de decubito de forma
auténoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 5 segin EDACS, es
decir que, presenta incapacidad de comer o beber con seguridad. Presenta
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disfagia de fase esofdgica. El paciente se alimenta por gastrostomia. Ademas
del tratamiento kinésico trabaja con fonoaudiologia, mediante estimulacion peri
e intraoral y ejercicios de fonacién. El kinesidlogo considera que siempre es
importante el control postural en relacion a la degluciéon. Presenta tono
muscular fluctuante en miembros superiores, inferiores y tronco. La familia no
recibié recomendacion, ya que no se alimenta por boca. Ademas del control
postural no se aborda la disfagia con otra estrategia. Ha presentado
broncoaspiracién y neumonias como complicaciones asociadas a su disfagia.

P35 | Masculino de 6 afios. Presenta tetraparesia/tetraplejia ataxica. La severidad
gue posee segun la GMFCS es un Nivel IV. En el indice de Barthel obtuvo 25
puntos (dependencia severa). Ante la evaluacibn espontanea presenta
miembros en flexion y actitud cifética. Puede realizar correcciones posturales y
cambios de decubito, pero con gran dificultad por sus movimientos
involuntarios. Es un nivel 3 segun EDACS, es decir que, come y bebe con
limitaciones significativas en la seguridad, puede haber limitaciones en la
eficiencia. El kinesidlogo no cuenta con informacion sobre cual fase de la
degluciéon estd alterada. El paciente se alimenta por via oral. Ademas del
tratamiento kinésico no asiste con otro profesional actualmente, ya que perdié
el certificado de discapacidad. El kinesidlogo considera que siempre es
importante el control postural en relacion a la degluciéon. Presenta tono
muscular disminuido en miembros superiores, inferiores y tronco. La familia
recibié sugerencias sobre comer despacio, pequefios pedazos y eliminar
distracciones. Ademas del control postural se aborda la disfagia con
estrategias para aumentar el tono muscular de toda la zona implicada en la
deglucidn, ya que es un paciente hipoténico. Ha presentado nheumonia como
complicacién de su disfagia.

A partir de la interpretacion de los datos obtenidos, se caracterizan aquellos
pacientes con tetraparesia/tetraplejia en los que se detecté mayor severidad en cuanto
al ECNE vy la disfagia que presentan.

Estos 11 pacientes son nivel IV/V segln la Gross Motor Function Classification
System (GMFCYS), y nivel 4/5 segin Eating and Drinking Ability Classification System
(EDACS), presentan dependencia total o severa en las actividades de la vida diaria
segun el indice de Barthel, cada uno de ellos posee alguna alteracion en la posicion de
cabeza, tronco y/o miembros ante la evaluacion espontanea, y todos han presentado
complicaciones asociadas a su disfagia.

Para un analisis mas profundo se dividen los pacientes de mayor severidad en 2
grupos: pacientes con tetraparesia/tetraplejia espastica; y pacientes con

tetraparesia/tetraplejia mixta.

Tabla 1: Pacientes con tetraparesia/tetraplejia espastica en los que se detectd

mayor grado de severidad en cuanto al ECNE y disfagia que presentan.

P3
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Masculino de 24 afios. Ante la evaluacion espontanea presenta cabeza con leve
inclinacion lateral y semiflexion, miembros inferiores rigidos en extension y miembros
superiores rigidos en semiflexion con flexion de mufecas. No puede realizar




correcciones posturales ni cambios de decubito de forma auténoma. Su capacidad para
comer y beber es un nivel 4 segin EDACS, es decir que, come y bebe con limitaciones
significativas en la seguridad. El kinesiélogo no cuenta con informacion sobre la fase
alterada de la deglucion. El paciente se alimenta por via oral. Ademas del tratamiento
kinésico asiste a terapia ocupacional, donde se intenta sugerir estrategias para una
mejor eficiencia de la deglucion (adaptacion de utensilios para comer, etc.). El
kinesidlogo considera que siempre es importante el control postural en relacion a la
deglucién. Presenta tono muscular aumentado en miembros superiores, inferiores y
tronco. La familia recibié la recomendacion de que se alimente con pequefios pedazos,
preferentemente procesados. Ademas del control postural se aborda la disfagia con
ejercicios de Shaker, elongacion de la zona del cuello y la cabeza, y ejercicios asistidos
en boca. Ha presentado neumonia por aspiracion como complicacion asociada a su
disfagia.

La severidad que posee segun la GMFCS (nivel V) se relaciona con su nivel segun la
EDACS (nivel 4), y con el indice de Barthel, donde obtuvo puntaje 0 (dependencia total).

P4

Masculino de 19 afos. A la evaluacién espontanea se observa cabeza en rotacién hacia
la derecha, brazos y mufiecas en flexién al igual que sus miembros inferiores. No puede
realizar correcciones posturales ni cambios de forma autbnoma. Su capacidad para
comer y beber es un nivel 4 segin EDACS, es decir que, come y bebe con limitaciones
significativas en la seguridad. El kinesiélogo no cuenta con informacién sobre cual fase
de la deglucion se encuentra alterada. El paciente se alimenta por via oral. Ademas del
tratamiento kinésico asiste a terapia ocupacional, donde le proveen sugerencias al grupo
familiar para efectivizar su deglucion. El kinesidlogo considera que siempre es
importante el control postural en relacion a la deglucién. Presenta tono muscular
aumentado en miembros superiores, inferiores y tronco. La familia recibié sugerencias
sobre utensilios a utilizar y postura para comer. Ademas del control postural se aborda la
disfagia con elongacién pasiva de las extremidades y el cuello. Ha presentado
atragantamiento y neumonia por aspiracion como complicaciones asociadas a su
disfagia.

La severidad que posee segun la GMFCS (nivel V) se relaciona con su nivel segun la
EDACS (nivel 4), y con el indice de Barthel, donde obtuvo puntaje 0 (dependencia total).

P8

Masculino de 8 afios. Ante la evaluacion espontanea presenta cabeza rotada, tronco
inclinado, y miembros en flexion. No puede realizar correcciones posturales ni cambios
de forma auténoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 5 segin EDACS, es
decir que, presenta incapacidad de comer o beber con seguridad. El kinesi6logo no
cuenta con informaciéon sobre cual fase de la deglucion se encuentra alterada. El
paciente se alimenta por gastrostomia. Ademas del tratamiento kinésico asiste a
fonoaudiologia, para ayudar en la parte cognitiva y de atencion, mas otras
discapacidades. El kinesi6logo considera que siempre es importante el control postural
en relacién a la deglucion. Presenta tono muscular aumentado en miembro superior
derecho y miembros inferiores, fluctuante en miembro superior izquierdo, y normal en
tronco. La familia recibié sugerencias para mejorar la posicioén del tronco en relacion a la
cabeza, que este se encuentre lo mas recto posible. Ademas del control postural se
aborda la disfagia con estimulacion orolinguofacial intra y extraoral, estimulando de
forma sensitiva. Ha presentado broncoaspiracién y neumonia asociada a su disfagia.

La severidad que posee segun la GMFCS (nivel V) se relaciona con su nivel segun la
EDACS (nivel 5), y con el indice de Barthel, donde obtuvo 20 puntos (dependencia
severa).

P13

Femenino de 5 afios. A la evaluacién espontanea, sin ayuda ortopédica, se encuentra en
flexion, inclinacion y rotacion. No puede realizar correcciones posturales ni cambios de
decubito de forma autbnoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 5 segun
EDACS, es decir que, presenta incapacidad de comer o beber con seguridad. Presenta
disfagia de fase esofagica. El paciente se alimenta por gastrostomia. Ademas del
tratamiento kinésico tiene tratamiento con fonoaudiologia, donde utilizan estimulacion
orolinguofacial. El kinesiélogo considera que siempre es importante el control postural en
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relacién a la deglucion. Presenta tono muscular aumentado en miembros superiores e
inferiores, y disminuido en tronco. La familia no recibié sugerencias, ya que no se
alimenta por boca. Ademas del control postural no se aborda la disfagia con otra
estrategia. Ha presentado broncoaspiracion como complicacion asociada a su disfagia.
La severidad que posee segun la GMFCS (nivel V) se relaciona con su nivel segln la
EDACS (nivel 5), y con el indice de Barthel, donde obtuvo puntaje 0 (dependencia total).

P26

Masculino de 14 afios. A la evaluacion espontanea, normalmente se encuentra acostado
en su cama, en diferentes posiciones segun rotaciones y cambios de decubitos que
realiza la enfermera/cuidadora; predomina patron flexor; control cefélico y de tronco
ausente; no logra sedente, colapsa hacia laterales; presenta severa escoliosis
dorsolumbar de concavidad izquierda; en cuanto a los miembros inferiores, tiene rodillas
anquilosadas en flexion, pies aductos y en eversion; ambas caderas luxadas; miembros
superiores limitados funcionalmente, hombros en antepulsion, codos rigidos en flexion,
mufiecas en flexion, pulgar en oposicion y pufio cerrado; no utiliza dispositivos de
asistencia por disposicion de su mama. No puede realizar correcciones posturales ni
cambios de decubito de forma autébnoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 5
segun EDACS, es decir que, presenta incapacidad de comer o beber con seguridad. El
kinesiélogo no cuenta con informacién sobre la fase de la degluciébn que se encuentra
alterada. El paciente se alimenta mediante gastrostomia. Ademas del tratamiento
kinésico tiene tratamiento con fonoaudiologia, donde utilizan estimulacién manual. El
kinesi6logo considera que siempre es importante el control postural en relacion a la
deglucién. Presenta tono muscular aumentado en miembros superiores e inferiores, y
disminuido en tronco. La familia no recibi6 sugerencias, ya que se alimenta por
gastrostomia. Ademas del control postural se aborda la disfagia con maniobras para
estimular la deglucién, y masajes en cara y boca. Ha presentado neumonias aspirativas
como complicacion asociada a su disfagia.

La severidad que posee segun la GMFCS (nivel V) se relaciona con su nivel segun la
EDACS (nivel 5), y con el indice de Barthel, donde obtuvo puntaje 0 (dependencia total).

P31

Masculino de 10 afios. A la evaluacion espontanea, presenta cabeza y cuello en
hiperextension y rotacion derecha, tronco con lateralizacion hacia la derecha, y
miembros en semiflexion. No puede realizar correcciones posturales ni cambios de
decubito de forma autbnoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 5 segin
EDACS, es decir que, presenta incapacidad de comer o beber con seguridad. Su
disfagia es de fase oral. El paciente se alimenta por via mixta. Ademas del tratamiento
kinésico tiene tratamiento con fonoaudiologia, donde le realizan estimulacién del tronco,
vendaje neuromuscular, posicionamiento en la sesion, y facilitacion de la posicién de
cabeza y cuello. El kinesidlogo considera que siempre es importante el control postural
en relacion a la deglucién. Presenta tono muscular aumentado en miembros superiores e
inferiores, y disminuido en tronco. La familia recibié sugerencias de posicionamiento en
silla postural o técnica manual para sostener el tronco y la cabeza durante la
alimentacion, posicionamiento de la pelvis y los miembros, ya que se alimenta por
gastrostomia. Ademdas del control postural se aborda la disfagia con vendaje
neuromuscular y equipamiento. Ha presentado neumonia aspirativa como complicacion
asociada a su disfagia.

La severidad que posee segun la GMFCS (nivel V) se relaciona con su nivel segun la
EDACS (nivel 5), y con el indice de Barthel, donde obtuvo puntaje 0 (dependencia total).

P32

Masculino de 24 afios. A la evaluacién espontanea, presenta cabeza alineada, falta de
control de tronco, y miembros en flexion. No puede realizar correcciones posturales ni
cambios de decubito de forma autébnoma. Su capacidad para comer y beber es un nivel 4
segun EDACS, es decir que, come y bebe con limitaciones significativas en la seguridad.
El kinesiologo no cuenta con informacién sobre cual fase de la deglucion esta alterada.
El paciente se alimenta mediante via oral. Ademas del tratamiento kinésico tiene
tratamiento fonoaudiolégico. El kinesidlogo considera que siempre es importante el
control postural en relacién a la deglucion. Presenta tono muscular aumentado en
miembros superiores e inferiores, y disminuido en tronco. La familia recibié sugerencias

63




sobre posicionamiento y comida procesada. Ademas del control postural se aborda la
disfagia con estimulacion orolinguofacial. Ha presentado ahogamiento vy
broncoaspiracion como complicaciones asociadas a su disfagia.

La severidad que posee segun la GMFCS (nivel V) se relaciona con su nivel segun la
EDACS (nivel 4), y con el indice de Barthel, donde obtuvo 5 puntos (dependencia total).

Fuente: elaboracion propia

Tabla 2: Pacientes con tetraparesia/tetraplejia mixta en los que se detecté mayor

grado de severidad en cuanto al ECNE y disfagia que presentan.

P1

Femenino de 10 afios. Ante la evaluacién espontanea presenta cabeza adelantada con
leve inclinacién, hombros en antepulsion, tronco en posicion neutral, miembros inferiores
en flexibn y superiores en semiflexion al costado del cuerpo. No puede realizar
correcciones posturales ni cambios de decubito de manera voluntaria. Su capacidad
para comer y beber es un nivel 4 segin EDACS, es decir que, come y bebe con
limitaciones significativas en la seguridad. El kinesiélogo no cuenta con informacion
sobre la fase alterada de la deglucién. El paciente se alimenta por via oral. Ademas del
tratamiento kinésico no tiene tratamiento de otro profesional. El kinesidlogo considera
que siempre es importante el control postural en relacion a la deglucién. Presenta tono
muscular disminuido en miembros superiores, inferiores y tronco. La familia no recibié
recomendaciones a la hora de comer en su hogar. Ademas del control postural se
aborda la disfagia con ejercicios de Shaker. Como complicacién asociada a la disfagia
presenta desnutricion.

La severidad que posee segun la GMFCS (nivel V) se relaciona con su nivel segun la
EDACS (nivel 4), y con el indice de Barthel, donde obtuvo 5 puntos (dependencia total).

P28

Masculino de 6 afios. Ante la evaluacion espontdnea con ayuda ortésica, presenta
cabeza en semiflexion, tronco colapsado en semiflexién, y miembros en posicion
indiferente; y sin ayuda ortésica, tiene cabeza en flexion y rotaci6n derecha o
hiperextension, tronco colapsado y lateralizado, y miembros inferiores y superiores en
abduccién. No puede realizar correcciones posturales ni cambios de forma auténoma.
Su capacidad para comer y beber es un nivel 5 segun EDACS, es decir que, presenta
incapacidad de comer o beber con seguridad. Presenta disfagia de fase faringea. El
paciente se alimenta por gastrostomia. Ademas del tratamiento kinésico no cuenta con
tratamiento de otro profesional. El kinesiélogo considera que siempre es importante el
control postural en relaciébn a la deglucion. Presenta tono muscular disminuido en
miembros superiores, inferiores y tronco. La familia recibi6 la recomendacién de que se
alimente sentado, levemente reclinado (15 grados), con la cabeza alineada y en
semiflexion. Ademés del control postural se aborda la disfagia con vendaje
neuromuscular. Ha presentado neumonias aspirativas a repeticion como complicacion
asociada a su disfagia.

La severidad que posee segun la GMFCS (nivel V) se relaciona con su nivel segun la
EDACS (nivel 5), y con el indice de Barthel, donde obtuvo puntaje 0 (dependencia total).

P29

Femenino de 13 afios. Ante la evaluacién espontanea con ayuda ortésica, presenta
cabeza y cuello en semiflexion, tronco alineado, miembros superiores abducidos, y
miembros inferiores alineados; y sin ayuda ortésica, se encuentra cabeza y cuello en
hiperextension, tronco colapsado y lateralizado, y miembros abducidos. No puede
realizar correcciones posturales ni cambios de decubito de forma auténoma. Su
capacidad para comer y beber es un nivel 5 segun EDACS, es decir que, presenta
incapacidad para comer o beber con seguridad. Presenta disfagia de fase esofagica. Se
alimenta por via mixta. Ademas del tratamiento kinésico no tiene tratamiento por parte de
otro profesional. El kinesidlogo considera que siempre es importante el control postural
en relacién a la deglucién. Presenta tono muscular disminuido en miembros superiores,
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inferiores y tronco. La familia recibié la recomendacion de que se alimente en
sedestacion alineada, tronco con leve reclinado (15 grados). Ademas del control postural
se aborda la disfagia con vendaje neuromuscular. Ha presentado neumonia aspirativa
como complicacion asociada a su disfagia.

La severidad que posee segun la GMFCS (nivel V) se relaciona con su nivel segun la
EDACS (nivel 5), y con el indice de Barthel, donde obtuvo puntaje 0 (dependencia total).

P34

Femenino de 26 afios. Ante la evaluacidn espontanea presenta cabeza antepulsada,
miembros superiores e inferiores en flexién, y tronco colapsado. No puede realizar
correcciones posturales ni cambios de forma autonoma. Su capacidad para comer y
beber es un nivel 5 segun EDACS, es decir que, presenta incapacidad de comer o beber
con seguridad. Presenta disfagia de fase esofagica. El paciente se alimenta por
gastrostomia. Ademas del tratamiento kinésico trabaja con fonoaudiologia, mediante
estimulacion peri e intraoral y ejercicios de fonacion. El kinesidlogo considera que
siempre es importante el control postural en relacién a la deglucién. Presenta tono
muscular fluctuante en miembros superiores, inferiores y tronco. La familia no recibié
sugerencias para comer en el hogar, ya que no se alimenta por boca. Ademas del
control postural no se aborda la disfagia mediante otra estrategia. Ha presentado
broncoaspiracion y neumonias como complicaciones asociadas a su disfagia.

La severidad que posee segun la GMFCS (nivel V) se relaciona con su nivel segun la
EDACS (nivel 5), y con el indice de Barthel, donde obtuvo 5 puntos (dependencia total).

Fuente: elaboracion propia
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CONCLUSION

Luego de analizar e interpretar los datos de esta investigacion y las 35
encuestas realizadas a Licenciados en Kinesiologia de la ciudad de Necochea y Mar
del Plata, se obtuvieron como resultado las siguientes conclusiones:

El grupo estudiado tiene un rango etario entre 5 y 35 afos, siendo 5 afios y 10
anos las edades mas frecuentes. En cuanto al sexo, la distribucion de la muestra fue
similar, 17 pacientes femeninos y 18 pacientes masculinos.

En cuanto a la distribucion topogréafica, 26 pacientes tienen afectado el tronco y
las 4 extremidades, por lo que son considerados pacientes con tetraparesia/tetraplejia,
4 pacientes presentan afectacién unilateral, 2 tienen diparesia/diplejia, y 1 paciente
presenta triparesia/triplejia. Ademas, 18 pacientes se encuentran en el nivel 5 de la
escala GMFCS, 7 en el nivel 4, 3 pacientes en el nivel 3, 7 en el nivel 2, y ninguno en
el nivel 1. Segun la clasificacién clinica, 19 pacientes son espasticos, 5 distonicos
atetdsicos, 2 ataxicos, y 9 pacientes son mixtos. En lo que respecta al grado de
dependencia para la realizacién de las actividades de la vida diaria, medida a través
del indice de Barthel, 18 pacientes presentan dependencia total, 5 dependencia
severa, 2 dependencia moderada, 9 dependencia leve, y solo 1 es independiente.

Ante la evaluacion espontanea, la mayoria presenta los miembros en flexion y
actitud cifética. 16 de los pacientes no pueden realizar correcciones posturales ni
cambios de decubito de forma autbnoma. Todos presentan alguna alteracion del tono
muscular, ya sea en tronco o miembros.

En cuanto a la evaluacion de la disfagia segin EDACS, 5 pacientes son nivel |,
es decir que comen y beben con limitaciones significativas en la seguridad; 10 son
nivel Il, comen y beben con seguridad, pero con algunas limitaciones en la eficiencia; 7
son nivel Ill, comen y beben con limitaciones significativas en la seguridad, puede
haber limitaciones en la eficiencia; 5 son nivel IV, comen y beben con limitaciones
significativas en la seguridad; y por ultimo, 8 pacientes son nivel V, presentan
incapacidad de comer o beber con seguridad. De los pacientes, 2 presentan disfagia
preparatoria oral, 5 disfagia de fase oral, 2 disfagia de fase faringea, 3 disfagia de fase
esofagica, 20 kinesiologos respondieron que no contaban con informacion sobre la
fase alterada, y 3 pacientes no presentan disfagia. De estos pacientes, 22 se
alimentan por via oral, 7 por gastrostomia, 6 por via mixta, y ninguno por sonda
nasogastrica. 23 de los pacientes reciben tratamiento por parte de otro profesional
ademas del kinesi6logo. Segun 31 kinesi6logos, siempre es importante el control
postural en relacion a la deglucion. Sdlo 5 pacientes no recibieron recomendaciones

para alimentarse en su hogar. Las estrategias kinésicas utilizadas, ademas del control
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postural, fueron variadas, pero predomind la estimulacién orolinguofacial y los
ejercicios para normalizar el tono. 25 de los pacientes han presentado alguna
complicacién, siendo la mas frecuente la neumonia por aspiracién o broncoaspiracion
con 17 respuestas.

Segun la clasificacion topogréfica del ECNE, considero que, a mayor cantidad de
zonas afectadas, es decir en los pacientes con tetraparesia/tetraplejia, mayor grado de
disfagia. A su vez, los pacientes con tetraparesia/tetraplejia espastica o mixta, segun
la clasificacion clinica del ECNE, revisten mayor indice de complicaciones. La
gravedad que posee cada paciente segun el nivel de la GMFCS se relaciona de forma
directamente proporcional con su nivel segun la EDACS y con el indice de Barthel.
Siendo asi que, a mayor severidad segun la GMFCS (nivel 1V/V), menor capacidad
para comer y/o beber segun EDACS (nivel 4/5), y menor independencia segun el
indice de Barthel (dependencia total/dependencia severa).

Algunos Licenciados en Kinesiologia sefalaron la necesidad de mayor
especializacion en el tema sobre la fase de la degluciébn que tiene afectada su
paciente, para ello, seria oportuno sumar estudios, como por ejemplo la
videofluroscopia, el cual permite confirmar el diagnostico de disfagia, presumido por la
sintomatologia clinica, y conocer cudl fase de la deglucién presenta alterada el
paciente.

A partir del presente trabajo, y de acuerdo a la informacién recabada se puede
afirmar que el rol del Licenciado en Kinesiologia en el abordaje de la disfagia se centra
en lograr una postura, de los diferentes segmentos corporales, pero, principalmente de
cabeza, cuello y tronco, que facilite el acto de la deglucién, previniendo asi distintas
complicaciones como son la neumonia aspirativa, el ahogamiento o atragantamiento,
la pérdida de peso y desnutricion.

Para lograr una postura adecuada se utilizan distintas estrategias, elementos
ortésicos como corsets, sillas posturales, etc. Ademas de centrarse en la postura, el
kinesi6logo debe hacer hincapié en el cuidado de la via aérea, manteniendo su
permeabilidad, para lo cual se utilizan distintos ejercicios respiratorios inspiratorios y/o
espiratorios, tanto de manera pasiva, asistida como también de forma activa.

El mejor abordaje de la disfagia en los pacientes con ECNE es el tratamiento
interdisciplinario, trabajando en equipo y con fluida comunicacion entre los diferentes
profesionales, kinesiologos, fonoaudidlogos, terapistas ocupacionales, nutricionistas,
cuidadores, familia y el propio paciente, destacando el rol clave que tienen estos
ultimos en la prevencion de complicaciones.

Resultaria interesante realizar esta investigacion sostenida en el tiempo y con

una muestra mayor, ya que los beneficios del control postural, las demas estrategias
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kinésicas, y el abordaje interdisciplinario de la disfagia en pacientes con ECNE podria
verse reflejado de una mejor manera.

A partir de la informacién recolectada, surgen varios interrogantes, entre ellos:

¢,Cémo podemos prevenir la disfagia en los pacientes con ECNE?

¢,De qué forma se puede informar a los distintos profesionales y a la poblacion
en general sobre el rol que cumple el kinesidlogo en el abordaje de la disfagia?

Por dltimo, sabiendo que la disfagia es una incumbencia kinésica, ¢ por qué no

es un tema estudiado y desarrollado en profundidad a nivel académico?

69




BIBLIOGRAFIA

70




BIBLIOGRAFIA

Aceves, Gonzalez, Cano (2018) Guia para una correcta alimentacion en
personas con pardlisis cerebral o trastornos neuroldgicos. Recuperado de
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/8d09e-
aspace_alimentacion_pc_web_190327.pdf

Arévalo, M. P. G., Calderén, Y., & Rangel, Y. A. (2004). Participacion de la
fisioterapia en los procesos de alimentacion de nifios con paralisis cerebral.
Umbral Cientifico, (5), 83-91.

Arévalo, M. P. G. (2005). Fisioterapia en neurologia: estrategias de
intervencion en pardlisis cerebral. Umbral cientifico, (7), 24-32.

Bacco, R. J. L., Araya, C. F., Flores, G. E., & Pefa, J. N. (2014). Trastornos de
la alimentacion y deglucion en nifios y jévenes portadores de paralisis cerebral:
abordaje multidisciplinario. Revista Médica Clinica Las Condes, 25(2), 330-342.
Bascuas Rodriguez, I., & JP, F. M. S. TRATAMIENTO MEDICO DE LA
DISFAGIA. DISFAGIA OROFARINGEA, 109.

Camacho-Salas, A., Pallas-Alonso, C. R., de la Cruz-Bértolo, J., Simén-De Las
Heras, R., & Mateos-Beato, F. (2007). Paralisis cerebral: concepto y registros
de base poblacional. RevNeurol, 45(8), 503-508.

Céampora, Horacio, & Falduti, Alejandra. (2012). Evaluacién y tratamiento de las
alteraciones de la deglucidn. Revista americana de medicina respiratoria, 12(3),
98-107.

Castillo, L. F. C., Lozano, V. C. G., Fernandez, L. K. T., & Ruiz, L. A. T. (2015).
Efectos del tratamiento fisioterapéutico con el Wii Balance board en las
alteraciones posturales de dos nifios con paralisis cerebral. Caso clinico.
Revista ciencias de la salud, 13(2), 147-163.

CAVIEDES, |., BUCHI, D., YAZIGI, R., & LAVADOS, P. (2002). Patologia de la
deglucién y enfermedades respiratorias. Revista chilena de enfermedades
respiratorias, 18(1), 22-34.

Cervera, J. F., & Ygual, A. (2002). Guia para la evaluacion de la deglucion
atipica. Cuadernos de Audicion y lenguaje, 3(1), 57-65.

Clavé, P., Terré, R., Kraa, M. D., & Serra, M. (2004). Actitud a seguir ante una
disfagia orofaringea. Revista Espafiola de enfermedades digestivas, 96(2),
119-131.

Conta, C. C. (2013). Educacioén y reeducacion postural en nifios preescolares.

Revista vinculando.

71



https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/8d09e-aspace_alimentacion_pc_web_190327.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/8d09e-aspace_alimentacion_pc_web_190327.pdf

K2
0‘0

K2
*

K2
0‘0

K2
*

7
»

7
»

7
»

Diallo, D., & Rovira Borrego, L. (2014). Plan diagnostico y terapéutico para
mejorar el equilibrio en infantes de 4 a 6 afios con paralisis cerebral.
Garcia-Peris, P., Velasco, C., & Soriano, L. F. (2012). Manejo de los pacientes
con disfagia. Nutricion Hospitalaria, 5(1), 33-40.

Gonzéalez, E. C. (2009). Consecuencias y tratamiento de la disfagia. Nutricion
Hospitalaria, 2(2), 66-78.

Gonzalez, R., & Bevilacqua, J. (2009). Disfagia en el paciente
neurolégico. RevHospClinUniv Chile, 20, 252-62.

Hernandez, J. A., Paradinas, M. R., Sanchez, E. A., & Carrillo, M. D. V (2018).
LA DISFAGIA OROFARINGEA EN EL SIGLO XXI, UN SINTOMA
IGNORADO. Soluciones multidisciplinares, 1.

Jury, S. C. (2004). Incidencia de los trastornos deglutorios funcionales en
pediatria. Revista Chilena de Fonoaudiologia, 5(1), 7-20.

LA, D. (2014). Paralisis cerebral. Confederacién Aspace, 1-69.

LORIA, V., BRUZOS, C. C., & CANDELA, C. G. (2009). Alimentacion basica
adaptada. Manual de nutricion artificial domiciliaria, 169.

Manrique, M. V. V. (2014). Alimentacién complementaria guiada por el bebé:
respetando sus ritmos y apoyando su aprendizaje. Medicina naturista, 8(2), 64-
72.

Martin Zaldivar, L., Garcia Pelaez, S., Expésito Martin, |., Estrada Verdeja, V.,
& Pérez Llanes, Y. (2010). Deglucion anormal: algunas consideraciones sobre
este habito. Revista Archivo Médico de Camaguey, 14(6), 1-10.

Martinez Mufioz, B. (2016). Sistemas de posicionamiento para el control
postural en paralisis cerebral infantil.

Mera Bail6n, M. G., & Ortega Cordero, S. G. (2020). Eficacia del uso de video
juegos como estrategia terapéutica para mejorar el equilibrio en nifios vy
adolescentes con pardlisis cerebral: una revision sistematica (Bachelor'sthesis,
Quito: Universidad de la Américas, 2020).

MERO, A., & YULIANA, J. (2019). DISFAGIA OROFARINGEA Y SU
INTERVENCION MEDIANTE LA TECNICA COMPENSATORIA (Doctoral
dissertation).

Moijica, E. A., & Lopez, P. D. C. A. VALORACION Y SOPORTE NUTRICIONAL
EN NINOS CON PARALISIS CEREBRAL.

Monica Bernaldo de Quiros Aragon, M. (2012). Psicomotricidad: Guia de

evaluacion e intervencién. Madrid: Piramide. Cap, 7.

72




Organizacibn Mundial de Gastroenterologia (septiembre, 2014) Disfagia
http://www.worldgastroenterology.org/UserFiles/file/guidelines/dysphagia-
spanish-2014.pdf

Parejo, J., & Urzola, C. (2014). Cuidados de las vias de acceso en nutricion
enteral en adultos. Nutr. Hosp, 29, 24-27.

Pelier, B. Y. N., Garcia, J. M. V., Lastres, A. B., & Pérez, A. E. P. (2018).
Kinesiotape como tratamiento alternativo de la sialorrea en pacientes con
enfermedades neuroldgicas. Revista Cubana de Medicina Fisica vy
Rehabilitacién, 10(3), 1-11.

Ramon, C. O., & Pablo, A. A. J. (2011). Manejo avanzado de la via aérea.
Revista Médica Clinica Las Condes, 22(3), 270-279.

Reyes, D. P. (2015). Adecuacion orofacial para facilitar la masticacion y
deglucion en nifios con PCI. Revista cientifica Signos Fénicos , 1 (2).
Rivas Carabias, A. (2014). Efecto de un programa de fisioterapia con
hipoterapia sobre el equilibrio en sedestacion en nifios con pardlisis cerebral
espastica. Estudio piloto experimental.

Rubio, S. C., & Bolea, M. J. (2015). COMO AFECTA LA DISFAGIA A
PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL. Logopedia (073), 1-9.

Souto, S., & Gonzalez, L. (2003). Fisioterapia orofacial y de reeducacion de la
deglucién. Hacia una nueva especialidad. Fisioterapia, 25(5), 248-292.

Steele, C. (2011). Estrategias con base en ejercicio para rehabilitacion de la
disfagia. In Nestlé Nutrition Institute Workshop (Vol. 72, pp. 27-29).
Suarez-Escudero, J. C., Rueda Vallejo, Z. V., & Orozco, A. F. (2018). Disfagia y
neurologia: ¢una unién indefectible?. Acta Neurol6gica Colombiana, 34(1), 92-
100.

Terré, R. (2017). Tratamiento de la disfagia neurégena. Sobre ruedas, 96(1),
16-20.

Torres, B. (2013). Anatomofisiologia de la deglucion.

Valverde, M. E., & Serrano, M. P. (2003). Terapia de neurodesarrollo: concepto
Bobath. PastRestNeurol, 2(2), 139-42.

Veitia, G. (2009). Disfagia orofaringea. Gen, 63(4), 302-307.

Velasco, M., & Garcia-Peris, P. (2009). Causas y diagnéstico de la
disfagia. Nutricion Hospitalaria, 2(2), 56-65.

Villasis-Keever, M. A., & Pineda-Leguizamo, R. (2017). Utilidad de hipoterapia

en la paralisis cerebral infantil. Revista Mexicana de Pediatria, 84(4), 131-133.

73



http://www.worldgastroenterology.org/UserFiles/file/guidelines/dysphagia-spanish-2014.pdf
http://www.worldgastroenterology.org/UserFiles/file/guidelines/dysphagia-spanish-2014.pdf

ANEXOS

74




indice Barthel

.le]c

Actividad

Comer

Trasladarse entre
la silla y la cama

Aseo personal

Uso del retrete

Banarse o
Ducharse

Desplazarse

Subir y bajar
escaleras

Vestirse y
desvestirse

Control de heces

Control de orina

Fuente: https://neurorhb.com//wp-content/uploads/2018/02/indice-barthel-abvd-neurorhb.jpg

W N -

& W N -

Descripcin

Incapaz
Necesita ayuda para cortar extender mantequila. usar condimentos. etc.

. Independiente (la comiia esta al alcance de la mano)

Incapaz, no se mantene sentado

Necesita ayuda mportante (1 persona entrenada o 2 personas), puede estar sentado

Necesita algo de ayuda (una pequena ayuda fisica o ayuda verbal)
Independients

1. Necesita ayuda con &l aseo personal

W N - o

-

)

W N - W N - W N -

W N -

s W N -

. Independiente para lavarse 1a cara, las manos y ios dientes, peinarse y afetarse

. Dependiente
. Necesita alguna ayuda, pero puede hacer algo solo
. Independiente (entrar y salir, impiarse y vestirse)

. Dependiente

Independiente para bafiarse o ducharse

. Inmowil
. Independiente en silla de uedas en 50 m

Anda con pequena ayuda de una persona ffisica o verbal)
Independiente al menos 50 m. con cualquier tipo de muleta, excepto andador

Incapaz
Necesita ayuda fisica o verbal, puede llevar cualquier tpo de muleta
Independiente para subr y bajar

Dependiente

. Necesita ayuda, pero puede hacer ia mitad aproximadamente. sin ayuda
. Independiente. incuyendo botones, cremalieras, cordones. etc

. Incontinente (0 necesita que le suministren enema)
. Accadente excepcional (uno/semana)
. Continente

. Incontinente, o sondado incapaz de cambiarse la bolsa

Acadente excepcional (maxamo uno/24 horas)

. Continente. durante al menos 7 dias
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GMFCS Nivel |

El nifio puede caminar tanto en el interior como
en exteriores, y subir escaleras. Puede realizar
actividades relacionadas al sistema motor grueso
como correr y saltar, pero su velocidad, equilibrio
y coordinacion se ven afectados.

GMFCS Nivel Il

EL nifio puede caminar tanto en el interior como
en exteriores y subir escaleras sostenido, experi-
menta dificultad para caminar en superficies
desniveladas e inclinadas, caminar en sitios con
multitud o espacios pequenos.

GMFCS Nivel IlI

EL nino puede caminar en el interior 0 en exteriores
en superficies nivelados con ayuda de un dispositi-
vo de movilidad. Pueden necesitar el uso de una
silla de rueda, sobretodo para distancias largas o
exteriores con terrenos desnivelados.

GMFCS Nivel IV

El nifio requerira del uso de caminadora para distan-
cias cortas o sillas de ruedas para mobilizarse
dentro de casa, escuela o la comunidad.

GMFCS Nivel V

Incapacidad para ejercer control voluntario del mov-
imiento y discapacidad para mantener postura
erguida del tronco y cabeza. Todas las areas de la
funcidn motora esta limitadas. No tienen capacidad
de movilidad independiente y deben ser trasporta-
dos.

Fuente: https://www.vidability.com/wp-content/uploads/2019/06/GMFCS.png
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n. Una complicacion muy frecuente es la disfagia, la cual se
asocia a las alteraciones posturales, el tono y la coordinacion muscular, entre otros

su desarrollo y mad

Objetivo general: Determinar el
grado de importancia que le otorgan los
kinesiélogos al control postural, el
entrenamiento del mismo y las estrategias
kinésicas utilizadas para el tratamiento de
la disfagia en pacientes de entre 5 y 35
afios con ECNE, durante el afio 2021 en la
ciudad de Necochea y Mar del Plata.

Material y métodos: Es un trabajo

de investigacion de tipo no experimental,
descriptivo y transversal, con un muestreo
no probabilistico por conveniencia.
Se realizaron encuestas a 10 Licenciados
en Kinesiologia que trabajan en diferentes
centros de rehabilitacion de la ciudad de
Necochea y Mar del Plata, con pacientes
de entre 5 y 35 afos, con diagnéstico de
ECNE con disfagia como patologia
secundaria.

Resultados: Se encuesté a 17
pacientes femeninos y 18 masculinos, entre
los 5 y los 35 afilos. La mayor parte
presenta tetraparesia/tetraplejia,
predominando el tipo espastico. Mas del
50% presenta dependencia total segun el
indice de Barthel. 18 pacientes se
encuentran en el nivel 5 de la escala
GMFCS. Ante la evaluacién espontanea, la
mayoria presenta los miembros en flexion.
16 de los pacientes no pueden realizar
correcciones posturales ni cambios de
decubito de forma aut6bnoma. Segun la
clasificacion EDACS, 10 de los pacientes
son nivel Il, y 8 son nivel V. En cuanto a la
fase de la deglucién alterada, 20
kinesi6logos no contaban con informacion
suficiente. Cerca del 60% presenta via de
alimentacion oral. 23 de los pacientes
reciben tratamiento por parte de otro
profesional ademas del kinesiélogo. Segun
31 kinesiblogos, siempre es importante el
control postural en relacién a la deglucion.
Todos presentan alguna alteracion del tono
muscular, ya sea en tronco o miembros.
S6lo 5 pacientes no recibieron
recomendaciones para alimentarse en su
hogar. Las estrategias kinésicas utilizadas,

bre:

A SOFIA

@FASTA

FACULTAD DE

mica @gmail.com

ademas del control postural, fueron
variadas, pero predomind la estimulacion
orolinguofacial 'y los ejercicios para
normalizar el tono. 25 de los pacientes han
presentado alguna complicacion, siendo la
mas frecuente la neumonia por aspiracion.

Conclusion: A partir del presente
trabajo, y de acuerdo a la informacién
recabada se puede afirmar que el rol del
Licenciado en Kinesiologia en el abordaje
de la disfagia se centra en lograr una
postura, de los diferentes segmentos
corporales, pero principalmente de cabeza,
cuello y tronco, que facilite el acto de la
deglucion, previniendo asi  distintas
complicaciones.

Distribuciéon de la muestra seguin
clasificacion topografica del ECNE

Afectacién unilateral

) M Diparesia/diplejia

Triparesia/triplejia

W Tetraparesia/tetraplejia

n=33

Fuente: elaboracion propia

Distribucién de la muestra seguin
EDACS (capacidad para comer y beber)

15

10

0 T T T 1

n=35

Nivel |  Nivel Il Nivel lll Nivel IV Nivel V

Fuente: elaboracion propia
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