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Abstract

Introduction: Cerebral palsy is an important disability condition, and the motor disorder is usually
accompanied by other comorbidities such as swallowing disorders. Gastrostomy in patients who
are unable to feed satisfactorily is an important and increasingly common intervention. Objective: To
determine the clinical characteristics of patients with infantile cerebral palsy with gastrostomy treated

[Proyecto de Investigacion). Lima: at the National Institute of Children’s Health between 2013 and 2017. Methods: Case series study of
Universicad ce San Martin de Poires, patients diagnosed with PCI with gastrostomy treated at the Children’s Health Institute during 2013 -
Facultad de Medicina Humana, 29 p. 2017. Results: 74 patients were included. The average age of gastrostomy placement was 5,8 years, the

most frequent indication was swallowing disorder. Spastic type PCI (74,3%) and functional level IV and
V (96%) were the main clinical characteristics. Male sex (58,1%), history of preterm delivery (54%) and

Citar como: Schult S, Genaro S, De perinatal etiology (45.9%) were findings like those described in the population with PCI. The average
Coll L. Caracteristicas clinicas de los number of outpatient visits was 5,8 times/year, for emergencies 1,8 times/year and for hospitalizations
pacientes con paralisis cerebral infantil 1,3 times/year. Conclusions: The gastrostomy was placed in patients with a great motor commitment,
portadores de gastrostomia atendiidos and high dependency for their activities. The spastic type and perinatal etiology were the most frequent
en un institufo especializado de salud de clinical findings. Annual outpatient visits were low on average, which shows that there is still a long way
Lima, Perd, An Fac med. 2022:83(4):294- to go to implement multidisciplinary work in this group of patients.
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INTRODUCCION

La paralisis cerebral infantil (PCI) constitu-
ye a nivel mundial una condicién impor-
tante de discapacidad con una incidencia
entre 1,5y 2,5 por cada 1000 nacidos vi-
vos, sin embargo, aun se reportan cifras
de hasta 10 por cada 1000 nacidos vivos
en algunos paises africanos . Un estudio
en Bolivia en el 2013 reportd una preva-
lencia de 0,52 por cada 1000 habitantes
en menores de 15 afios @. En el Pery, un
estudio en dos hospitales durante el afio
1993 reporté una prevalencia de 5,2 por
cada 1000 nacidos vivos ©. Los avances
tecnolodgicos en salud han permitido un
incremento en la supervivencia de los
prematuros, con el respectivo incremen-
to de la prevalencia de esta condicion.

El trastorno motor en pacientes con
PCl no viene solo, suele acompafiarse de
alteraciones cognitivas, de lenguaje, sen-
soriales, y de conducta, asi como proble-
mas musculo esqueléticos y epilepsia .
El trabajo multidisciplinario es obligatorio
en estos nifios, por su condicién neurold-
gica y multiples comorbilidades, e incluye
equipos de pediatras, neuropediatras,
traumatdlogos, terapistas fisicos, ocupa-
cionales y de lenguaje . Entre los pacien-
tes con PCl son frecuentes los trastornos
de la deglucién, disfuncién motora oral y
reflujo gastroesofagico ©7, también existe
desnutricion, déficit de micronutrientes
e incluso osteopenia u osteoporosis 9.
Para prevenir dichas complicaciones, el
manejo nutricional es vital dentro del se-
guimiento integral de estos pacientes.

Los problemas para alimentarse vy la
disfuncién oro motora son frecuentes en
pacientes con paralisis cerebral moderada
a severa, lo que ocasiona que el tiempo
requerido para alimentarlos sea prolonga-
do y pueda estar acompafiado de episo-
dios de vémitos, reflujo y/o aspiracion cré-
nica. Estos episodios se asocian muchas
veces a neumonias aspirativas o sibilan-
cias recurrentes 19, Los nifios con paralisis
cerebral moderada a severa presentan un
riesgo incrementado de aspiracién con la
alimentacion por via oral Y, por lo que
los accesos nutricionales enterales per-
mitirian mantener la alimentacién enteral
evitando la alimentacion via oral.

La nutricidn enteral por gastrostomia,
gue suele ser realizada a través de endos-
copia percutdnea por su naturaleza poco
invasiva, bajos costos, rapidez y adecuada
tolerabilidad 2, se ha vuelto cada vez mds
frecuente. Los nifios con PCl moderada a se-
vera tienen mas probabilidad de ser someti-
dos a colocacion de gastrostomia con la fina-
lidad de mejorar su aporte nutricional. Se ha
evidenciado que cuanto mayor es el deterio-
ro neuroldgico, mayor es el compromiso nu-
tricional 3. La PCl es el principal motivo para
la colocacién de gastrostomia por endoscopia
percutanea y la experiencia a nivel mundial
refiere que éste es un procedimiento seguro
y eficaz en nifios y adolescentes (141,

La gastrostomia en pacientes pediatricos
con compromiso neurolégico que son inca-
paces de alimentarse de manera satisfacto-
ria es una intervencion importante, e incluso
esencial. A pesar de que no se han llevado a
cabo ensayos clinicos, existen revisiones sis-
tematicas de estudios observacionales que
muestran mejoria en el estado nutricional
) incluso algunos estudios sugieren que la
alimentacién por gastrostomia en nifios con
PCl puede mejorar su estado nutricional,
podria reducir los episodios de aspiracién y
proveeria una ruta confiable para la medica-
cién, asi como disminuir de manera impor-
tante el tiempo que le toma al cuidador la
administracion de los alimentos 7.

En el Perd la informacién sobre las carac-
teristicas de los nifios con PCl es insuficiente
y se carece de datos relacionados a la pre-
sencia de gastrostomia en esta poblacion.
Conocer sobre el perfil clinico, demografico
y socioeconémico del paciente pediatrico
con pardlisis cerebral en el que se decide la
colocacion de gastrostomia, permitird en-
tender un poco mas esta poblacion desaten-
dida y plantear qué politicas publicas pue-
den instaurarse para un mejor seguimiento.
El estudio tiene como objetivo determinar
las caracteristicas clinicas de los pacientes
con paradlisis cerebral infantil con gastrosto-
mia endoscopica percutanea tratados en el
Instituto Nacional de Salud del Nifio (INSN)
entre el 2013y 2017.

METODOS
Disefio de estudio

Se realizd un estudio observacional,
descriptivo, tipo serie de casos.

Poblacion

Pacientes menores de 18 afios con
diagndstico de PCl portadores de gastros-
tomia endoscopica percutdanea atendidos
en el Instituto de Salud del Nifio de Brefia
durante el periodo enero 2013 a diciem-
bre 2017, que cumplieron los criterios de
inclusién y exclusion.

Criterios de inclusion y exclusién

Fueron incluidos los pacientes meno-
res de 18 afios que cumplieron con la de-
finicién de PCl sometidos a gastrostomia
percutanea por primera vez en el Instituto
Nacional de Salud del Nifio entre el 2013
y 2017 y que contaron con la historia cli-
nica completa, con informaciéon de segui-
miento de un afio en la institucién desde
la colocacion de gastrostomia. Fueron
excluidos los pacientes con diagndstico
de enfermedad metabdlica, enfermedad
neurodegenerativa, sindrome de West,
esclerosis multiple, atrofia espinal y cro-
mosomopatias como sindrome de Down.

Variables de estudio

Fueron analizadas las siguientes va-
riables: edad al momento de la coloca-
cién de gastrostomia, sexo, procedencia,
etiologia, grado funcional de acuerdo al
Sistema de Clasificaciéon de la funcidn
motora gruesa (GMFCS, por sus siglas en
inglés, que consigna 5 niveles de acuer-
do a la habilidad de realizar actividades
de la vida diaria desde independiente
hasta la postracion), tipo de PCI, comor-
bilidades, nUimero de atenciones por
afio en emergencia, consulta externa en
pediatria y subespecialidades, y nimero
de hospitalizaciones por afio.

Analisis estadistico

Se realizd un analisis descriptivo de
las variables. Las variables cuantitativas
(edad, nimero de atenciones anuales en
emergencia, consulta externa, numero
de hospitalizaciones, peso al nacer) fue-
ron descritas con medias y desviacion es-
tandar (DS); previamente, la normalidad
y homogeneidad de varianza por medio
de las pruebas de Shapiro-Wilk y Levene
fueron, respectivamente, evaluadas. Para
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las variables cualitativas (sexo, proceden-
cia, tipo de cuidador, tipo de parto, pre-
maturidad, etiologia, tipo de PCl, grado
funcional, comorbilidades) se presenta-
ron las frecuencias y porcentajes. Se uti-
lizo el programa estadistico SPSS version
24.0 para el analisis de datos.

Aspectos éticos

La investigacion, por su caracteristica
observacional, sin intervencién alguna,
fue catalogada como de riesgo minimo.
El proyecto de investigacién fue aproba-
do por el Comité de Etica del Instituto
Nacional de Salud del Nifio.

RESULTADOS

De 195 historias clinicas evaluadas,
74 cumplieron los criterios de seleccion.
Los casos no incluidos solo ingresaron a
la institucién para el procedimiento y no
contaban con historia clinica completa,
o no cumplieron con el tiempo de segui-
miento de un afio posterior al procedi-
miento.

La edad promedio de colocacién de
gastrostomia fue 5,8 afios. Los pacientes
procedentes de provincia tuvieron una
edad media de 3,2 afios frente a los 6,3
afios de los pacientes procedentes de
Lima. Los motivos de indicacién de la gas-
trostomia fueron la pobre ganancia pon-
deral y la dificultad para la alimentacion.

Dentro de los antecedentes, el peso al
nacer tuvo una media de 2691,5 gramos
con un peso minimo de 840 gramos y un
maximo de 4300 gramos. El sexo predo-
minante fue el masculino (58,1%). El tipo
de parto en un 54% fue el vaginal, 30%
fue por cesdrea y no se consignd la via en
un 16% de historias evaluadas. El 54% de
los nacimientos fueron pretérmino, y no
se consignd en la historia clinica los va-
lores de Apgar en el 67,5% de los casos.

La etiologia mads frecuente de la para-
lisis cerebral fue la perinatal con 45,9%,
seguida de la prenatal en un 21,6%. Las
causas postnatales se presentaron en
un 13,5% y no se describe la causa en
un 19%. El 96% de los pacientes eran
incapaces de movilizarse sin ayuda o se
encontraban postrados (nivel IV y V del
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GMFCS). El tipo espastico fue el mas
frecuente en un 74,3%, y el menos fre-
cuente fue el discinético con un 12,2%. El
91,9% era de nivel socioecondmico bajo
y el 30% estaba a cargo de un albergue al
momento de la colocacién de la gastros-
tomia (Tabla 1).

Las comorbilidades mas frecuentes
fueron el trastorno del lenguaje (91,9%)

y la epilepsia (87,8%), y sélo un 1,3% lo-
gré control de esfinteres. En 63,5% no se
consigno si existia alteracion ortopédica
de caderas y mas de la mitad cursaba
ademas con alguna alteracién oftalmo-
|6gica (estrabismo, nistagmos, atrofia de
papila entre otros) (Tabla 2).

En el seguimiento en el afio posterior
a la colocaciéon de la gastrostomia se en-

Tabla 1. Caracteristicas clinicas de los pacientes con pardlisis cerebral infantil portadores de gastrostomia

Variable

Procedencia

Frecuencia absoluta

Porcentaje (%)

Lima 45 60,8

Otras regiones 21 28,4

No consignado 8 10,8
Sexo

Femenino 31 41,9

Masculino 43 58,1
Tipo de parto

Vaginal 40 54,0

Cesarea 22 30,0

No consignado 12 16,0
Edad gestacional

A término 17 23,0

Pretérmino 40 54,0

No consignado 17 23,0
Llanto al nacer

Si 31 41,9

No 26 351

No consignado 17 23,0
Etiologia de PCI

Prenatal 16 21,6

Perinatal 34 45,9

Posnatal 10 13,5

Desconocido 14 19,0
Nivel funcional

% 34 46,0

\Y 37 50,0

1] 3 4,0
Tipo de PCI

Espastico 55 74,3

Discinético 9 12,2

Hipotdnico 10 13,5
Tutor

Albergue 22 30,0

Familia 52 70,0
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Tabla 2. Comorbilidades mas frecuentes en pacientes con pardlisis cerebral infantil portados de gas-

trostomia
Comorbilidad Si (%) No (%) No se consigna (%)
Epilepsia 87,8 12,2 0
Alteracion Oftalmoldgica 55,4 37,8 6,8
Trastorno del lenguaje 91,9 5,4 2,7
Alteracién en caderas 27,0 9,5 63,5
Control de esfinteres 1,3 97,3 1,4

contrd que la especialidad mas consulta-  DISCUSION

da (sin considerar gastroenterologia) fue
neurologia seguido de pediatria (Tabla 3).
El promedio de atenciones anuales por
consulta externa fue 5,8 con una DS de 7,2
y una mediana de 3. Entre los pacientes
de Lima la media fue 6,42 con una DS de
7,58, y para los pacientes de provincia fue
3,07 visitas anuales, con una DS de 4,34.
Los pacientes a cargo de un albergue que
acudian a consulta externa tenian en pro-
medio 7,8 visitas por afio, frente a 5 visitas
en los pacientes a cargo de la familia.

El promedio de atenciones anuales por
emergencia fue de 1,78 con una DS de 2,3.
Los pacientes que procedian de la ciudad
de Lima acudian en promedio 1,95 veces
por afio y los que procedian de provincia
0,92 veces por afio. El promedio de hospi-
talizaciones anuales fue 1,3 veces con una
DS de 1,6. Las causas de hospitalizacion
mas frecuentes fueron neumonia (62%),
sindrome de obstruccion bronquial (53%)
y estatus epiléptico (29%). Con respecto a
las infecciones respiratorias bajas, el 65%
de los pacientes con gastrostomia presen-
taron al menos un episodio en el segui-
miento de un afio.

Tabla 3. NUmero de atenciones por consulta ex-
terna en el afio posterior a la colocacion de la
gastrostomia

Especialidades L ICLTE 2

atenciones (DS)
Neurologia 1,51 (2,23)
Pediatria 1,14 (2,19)
Neumologia 0,55 (1,58)
Medicina fisica y rehabilitacion 0,32 (1,0)
Oftalmologia 0,14 (0,65)
Traumatologia 0,08 (0,39)

DS: desviacion estandar

La colocacion de gastrostomia se rea-
lizd casi exclusivamente en pacientes con
una alta dependencia para todas las acti-
vidades, incluso en estado de postracion
(96%), lo que implica una carga muy alta
para el familiar o el cuidador. Se ha descri-
to que en los pacientes con PCI moderado
a severo, la colocacion de gastrostomia se
realizé en un grado V de GMFCS ™3, Las
dificultades para alimentar a pacientes de
estas caracteristicas —que requieren de
evaluacion especializada y seguimiento
continuos— aunados a la escasa dispo-
nibilidad de especialidades pediatricas,
como gastroenterdlogos y terapistas de
deglucion, podrian explicar la menor edad
de colocacion de gastrostomia en pacien-
tes procedentes de provincias.

El sexo predominante fue el masculino
(58,1%), similar a series nacionales y ex-
tranjeras de pacientes con PCl, donde re-
portan una razén hombre a mujer de 1,3
a 1®9. Mas de la mitad de los casos nacié
via parto vaginal, y aunque se reporta un
30% de cesdreas, este porcentaje sube a
casi 40% en Lima, lo que muestra que en la
capital la frecuencia de cesareas es mayor.

La prematuridad y los valores de Ap-
gar persistentemente bajos son factores
asociados de PCl @, La etiologia perinatal
se presentd en 45,9%, porcentaje similar
al hallado en nuestro pais en 1996 y en
2016, donde se reporté 57,5% y 59,3%
de nifios con lesiones del SNC en la etapa
perinatal, respectivamente ©*®, Estas pro-
porciones difiere de lo descrito en paises
desarrollados donde la etiologia principal
es la prenatal (alrededor de 45-75% de las
causas etiolégicas de PCl) 1929 A pesar
de las mejoras en la atencion obstétrica
y neonatal en nuestro pais, las causas pe-
rinatales como la asfixia perinatal siguen

reportandose en casi la mitad de los pa-
cientes con PCl, lo que reflejaria la per-
sistencia de deficiencias del sector salud.
Asi mismo, mas del 50% de los casos son
catalogados como prematuros; es proba-
ble que esto se encuentre asociado a las
causas que desencadenaron la lesion del
SNC en el periodo perinatal o que existan,
desde ya, causas infecciosas y/o genéticas
subyacentes no detectadas en el periodo
prenatal. El tipo de paralisis mas frecuente
fue el espastico, como en todas las demas
series, donde varia desde un 50,5% (>
hasta 89,2% @. El nivel socioeconémico
fue bajo en mas del 90% de los casos, si-
milar a lo descrito en México en el 2018 “),

Con respecto a las comorbilidades mas
frecuentes, el alto porcentaje de epilepsia
se correlaciona con que la especialidad
gue se visita con mayor frecuencia sea
neuropediatria, y que una de las causas
mas frecuentes de hospitalizacion sea el
estatus epiléptico. Sin embargo, un pro-
medio de 1,5 visitas anuales post-gastros-
tomia, es poco teniendo en cuenta que
deberia haber un seguimiento al menos
trimestral. Las posibles causas serian las
dificultades para obtener una cita desde
su centro de origen vy las dificultades para
trasladar al paciente con discapacidad
desde el domicilio. Otra comorbilidad fre-
cuente fue el trastorno del lenguaje, sin
embargo, las visitas a medicina fisica y
rehabilitacién tuvieron una media anual
muy baja. Las pocas visitas a traumatolo-
gia y oftalmologia sugieren que la aten-
cion multidisciplinaria de estos pacientes
es pobre. Similares dificultades fueron
descritas por Vila et al, donde las princi-
pales comorbilidades fueron epilepsia,
trastornos cognitivos y del lenguaje, alte-
raciones oftalmoldgicas y caries dental; sin
embargo, solo entre el 35y 69% de los pa-
cientes que fueron derivados, accedieron
finalmente a terapia fisica, terapia de len-
guaje, evaluacion oftalmoldgica y/o odon-
toldgica. El principal motivo fue el tiempo
de espera prolongado ©®!

El promedio de hospitalizaciones
anuales fue 1,3, las causas de hospitaliza-
cién mas frecuentes fueron las respirato-
rias —neumonia aspirativa, sindrome de
obstruccion bronquial recurrente, sindro-
me de dificultad respiratorio, etc.— y el
estatus epiléptico, similar a lo descrito en

An Fac med. 2022;83(4):294-298 | 297




Gastrostomia en pacientes con paralisis cerebral infantil

Sandra Carina Schult Montoya y col.

pacientes con PCl en un hospital peruano
en el 2016 @k

La tendencia de un alto porcentaje de
al menos un episodio de infeccion respi-
ratoria baja durante el seguimiento anual
y de hospitalizacién por causa respiratoria
es contraria a la descrita por otros auto-
res, quienes describen una disminucién
de la morbilidad respiratoria posterior a la
colocacion de gastrostomia *7; sin embar-
go, al tratarse de un trabajo descriptivo no
es posible establecer conclusiones.

Las principales limitaciones fueron al
momento de la recoleccion de los datos,
las historias clinicas fueron muchas veces
incompletas, o con multiples tomos (por
tratarse de pacientes mayores y con hos-
pitalizaciones de larga estancia), lo cual
dificultd la recoleccién retrospectiva de
la informacidn. Las exclusiones del estu-
dio fueron basadas en lo consignado en
la historia clinica, lo que puede implicar
un sesgo de seleccién. A pesar de tratar-
se de historias clinicas pediatricas, existid
una gran proporcién de informacion in-
completa, con ausencia de datos como
la edad gestacional, el tipo de parto, el
Apgar o el peso al nacer. No se consignd
datos de antropometria, lo que hizo im-
posible hacer un diagndstico nutricional
antes y después de la colocacién de la
gastrostomia. Esto dificulta sacar conclu-
siones con respecto a la utilidad nutricio-
nal de la gastrostomia en estos pacientes,
sugiriendo un seguimiento no solamente
del peso, la talla y el IMC, sino también
perimetro de brazo (PB), pliegues subcu-
taneos (bicipital, tricipital, subescapular,
suprailiaco) y la composicion corporal
con bioimpedanciometria, como se des-
cribe en estudios que valoran el estado
nutricional en esta poblacion 3,

Se concluye que la gastrostomia se
colocd en pacientes con nivel IV y V de
GMFCS, lo que implica una alta depen-
dencia para realizar actividades de la vida
diaria como alimentarse, y en muchos
casos postracion. El sexo masculino, el
antecedente de prematuridad, el tipo de
paralisis espastica, y la etiologia perinatal
fueron los hallazgos mds frecuentes en
los pacientes con PCl portadores de gas-
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trostomia atendidos en el INSN durante
el periodo del 2013 al 2017. La epilepsia,
el trastorno del lenguaje vy las alteracio-
nes de la visién fueron las comorbilidades
mads frecuentes. Las atenciones anuales
por consulta externa fueron en promedio
bajas, lo que sugiere las limitaciones del
trabajo multidisciplinario en estos pa-
cientes. El promedio de atenciones por
emergencia fue mayor en los pacientes
gue procedian de Lima, probablemente
por las facilidades de acceso. El prome-
dio de hospitalizaciones fue similar en
pacientes procedentes de provincias con
respecto a Lima. Las causas respiratorias
y el estatus epiléptico fueron el motivo
de hospitalizacién mas frecuentes.
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