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CAPITULO I: PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Descripcion del problema

La paralisis cerebral infantil (PCI) constituye una condicion importante de
discapacidad a nivel mundial cuya incidencia oscila entre 1.5y 2.5 por cada 1000
nacidos vivos en paises desarrollados mientras que se reportan cifras de hasta 10
por cada 1000 nacidos vivos en paises en desarrollo (1). Existen multiples
factores de riesgo para el desarrollo de pardlisis cerebral tanto prenatales, natales
como postnatales. La prematuridad es la principal causa identificada en estudios
realizados en paises desarrollados, mientras que la asfixia perinatal se continda
reportando como condicion previa mas frecuente en paises en desarrollo (2). Los
avances tecnolégicos en salud, en las ultimas décadas, han permitido un
incremento en la supervivencia de prematuros; lo cual, ha resultado también, en

un incremento de la prevalencia en nifios con esta condicion.

El trastorno motor de los nifios con PCIl estd usualmente acompafado de
alteraciones sensoriales, perceptuales, cognitivas, de lenguaje y de conducta, asi
como epilepsia y problemas musculo-esqueléticos (3). Estos nifios, debido a su
condicion neurologica y mdultiples comorbilidades, requieren de atencion
multidisciplinaria, incluyendo equipos de pediatras, neurélogos, cirujanos
ortopédicos, terapistas fisicos, ocupacionales y de lenguaje (4). Dentro del
cuidado de estos pacientes, el manejo nutricional es de suma importancia como
parte integral de su seguimiento. Los trastornos de deglucion, la disfuncion motora
oral y el reflujo gastroesofagico conllevan a una alta prevalencia de desnutricion,
pobre crecimiento estatural, asi como déficit de micronutrientes y osteopenia u

osteoporosis (5).

Los nifios con PCI tienen mas probabilidad de ser sometidos a colocacion de
gastrostomia con la finalidad de mejorar su aporte nutricional. La nutricion enteral
por gastrostomia, realizada a través de endoscopia percutanea, se ha vuelto cada
vez mas frecuente debido a su naturaleza poco invasiva, rapidez, bajos costos y
adecuada tolerabilidad. La PCI constituye el principal motivo para la colocacion de

gastrostomia por endoscopia percutanea (GEP) y la experiencia a nivel mundial



refiere que éste es un procedimiento seguro y eficaz en nifios y adolescentes (6).
Asimismo, se han propuesto modelos predictivos para la colocacion de
gastrostomia en adolescentes con PCI segun caracteristicas clinicas especificas
como la pobre funcibn motora, las alteraciones del tono muscular troncal, la

epilepsia, entre otros (7).

En Peru, existe poca informacion actualizada, sobre las caracteristicas de los
nifios con PCI. Un estudio realizado en el Hospital Cayetano Heredia y el Hogar-
Clinica San Juan de Dios, en 1993, reportd una tasa de prevalencia de 5.2 por
cada 1000 nacidos vivos (8). En un estudio realizado por Vila JR et al. en consulta
externa de Neuropediatria del Hospital Nacional Cayetano Heredia en el 2016,
describieron las caracteristicas clinicas de dichos pacientes como edad de
diagnostico, tipo, comorbilidades, frecuencia y motivos de hospitalizacion, asi
como atenciones en otras especialidades y tiempo de espera (9). Sin embargo, en
el pais, se carece de datos relacionados a la presencia de gastrostomia en

poblacién pediatrica con paralisis cerebral infantil.

El Instituto Nacional de Salud del Nifio, al ser un centro de referencia de nifios con
patologia compleja a nivel nacional, se atiende a un significativo niumero de
pacientes con PCI, especialmente aquellos con multiples comorbilidades y mayor
grado de discapacidad. Estos pacientes son atendidos en diversas especialidades
tanto médicas como quirurgicas, y son ellos también quienes se hospitalizan en
repetidas ocasiones por cuadros de neumonia aspirativa, epilepsia
descompensada, infecciones, entre otras causas. Todo ello, demanda elevados
costos y recursos hospitalarios, por encima del costo promedio anual de atencion

por pacientes sin esta patologia de base.

En el Servicio de Gastroenterologia del Instituto Nacional de Salud del Nifio se
realizan entre 85 y 100 procedimientos anuales para colocacion de gastrostomia
percutanea por endoscopia, la mayoria de ellos en pacientes con PCI, cuya
principal indicacién es el trastorno de deglucién. Se desconoce las caracteristicas
de estos pacientes, sus comorbilidades, sus necesidades de atencion en los
diferentes servicios y la frecuencia con la que se hospitalizan. Esta informacion es
de suma importancia a fin de comprender la magnitud de la problematica actual

gue compromete a toda la institucion y al Estado; y asi proveer politicas de salud



gue permitan brindar un servicio de calidad, multidisciplinario e integral, a esta
poblacion pediatrica que afio a afio crece en el Pert y el mundo.

1.2 Formulacién del problema

¢ Cudles son las caracteristicas clinicas de los pacientes con paralisis cerebral
infantil portadores de gastrostomia atendidos en el Instituto Nacional de Salud del
Nifio entre el 2013y 20177

1.3 Objetivos
Objetivo general

Determinar las caracteristicas clinicas de los pacientes con paralisis cerebral
infantil portadores de gastrostomia atendidos en el Instituto Nacional de Salud del
Nifio entre el 2013y 2017.

Objetivos especificos

Determinar las caracteristicas epidemioldgicas, clinicas y factores de riesgo de los

pacientes con paralisis cerebral infantil portadores de gastrostomia.

Determinar la frecuencia de las comorbilidades asociadas en los pacientes con

pardlisis cerebral infantil portadores de gastrostomia.

Determinar el promedio de atenciones anuales por emergencia, hospitalizacion y
consulta externa de los pacientes con paralisis cerebral infantil portadores de

gastrostomia atendidos en el periodo 2013 — 2017.

1.4 Justificacion

El estudio permitira describir las caracteristicas de pacientes con paralisis cerebral
infantil portadores de gastrostomia. Si bien la etiologia y/o factores de riesgo para
esta condicion son multiples, la prevalencia de estos pacientes se encuentra en
aumento debido, a su vez, al incremento de la supervivencia de prematuros. La

atencion de estos pacientes requiere de un equipo multidisciplinario y demanda
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un gasto de recursos humanos y economicos significativos a la familia, a la

institucion y al Estado.

En Peru existen muy pocos trabajos que describen las caracteristicas de los
pacientes con pardlisis cerebral infantil y no existen reportes especificamente de
los nifios portadores de gastrostomia. El Instituto Nacional de Salud del Nifio
(INSN) es un centro de referencia nacional del Ministerio de Salud del Peru, el
cual atiende a pacientes de todo el pais con diferentes patologias, muchos de
ellos con patologia compleja. Segun datos del Departamento de Estadistica del
INSN, existen un promedio de 1100 atenciones anuales por consultorio externo a
nifios con paralisis cerebral infantil, y aproximadamente 217 hospitalizaciones por
afo. Por otro lado, la realizacion de gastrostomia por endoscopia percutanea se
realiza de forma rutinaria en el Servicio de Gastroenterologia de dicho nosocomio,
con un promedio de 85 a 100 procedimientos por afio. Sin embargo, no existe
informacion disponible en la literatura nacional acerca de las caracteristicas de los
nifos sometidos a este procedimiento. El presente estudio constituiria el primer
reporte descriptivo de estos pacientes y seria de gran utilidad para la realizacion
de estudios analiticos que relacionen dichas caracteristicas con esta u otras

intervenciones a futuro.

El estudio tiene la finalidad de ser un precedente para la elaboracion de futuros
proyectos que permitan correlacionar la informacion obtenida con otras variables
a estudiar como los efectos de la colocacién de gastrostomia en la ganancia
pondo-estatural, en la frecuencia de infecciones respiratorias y hospitalizaciones,
entre otros. También serviria de base cientifica para la elaboracion de modelos
predictivos para la colocacion de gastrostomia en estos pacientes. Es importante
la realizacion de este estudio a fin de conocer las necesidades de este grupo de
pacientes y asi elaborar planes de atencion integral que permitan tomar

decisiones con sustento cientifico respecto a su manejo.



1.5 Viabilidad y factibilidad

El presente estudio es viable, ya que, existe autorizacibn de los jefes y
autoridades para la recoleccion de datos de historias clinicas previa aprobacion
del Comité de Etica del Instituto Nacional de Salud del Nifio.

Es un estudio factible, ya que, se cuenta con el recurso humano y financiero para

ejecutar el proyecto.



CAPITULO Il: MARCO TEORICO

2.1 Antecedentes

En 2019, Bertoncelli C et al. llevaron a cabo un estudio tipo caso control, doble
ciego, multinacional que incluyd 130 adolescentes con PCl y discapacidad severa,
con la finalidad de encontrar los factores asociados a la colocacién de
gastrostomia en dichos pacientes. En el estudio concluyeron que, una pobre
funcion motora, los trastornos del tono muscular axial, el sexo masculino y la
epilepsia eran factores asociados a la necesidad de colocacion de gastrostomia.
Es asi que plantean modelos predictivos segun los factores estadisticamente
significativos asociados al requerimiento de gastrostomia y la cirugia

laparoscopica antirreflujo (7).

En 2018, Barron F et al. publicaron un estudio observacional, analitico,
retrospectivo en México donde incluyeron 230 pacientes con PCI. Se incluyeron
29 factores de riesgo y se agruparon segun su etapa de presentacion en pre, peri
y postnatal y los resultados se compararon con estudios previos en paises
desarrollados (EE.UU., Inglaterra, Espafia y Suecia). El 63.9% fue de sexo
masculino y el 89% de los pacientes provienen de un estrato socioecondmico bajo
o medio bajo. Los factores de riesgo fueron en su mayoria de distribucion
perinatal, siendo la hipoxia perinatal y la prematuridad los mas frecuentes. Al
compararlos con paises desarrollados, se observa una diferencia, ya que, en ellos

los factores prenatales son los mas frecuentes (3).

En 2017, Figueroa MJ et al. realizaron un estudio observacional y prospectivo,
una cohorte por conveniencia, en la que se evalué el riesgo de morbimortalidad
de acuerdo a estado nutricional, encontrando, en una poblacion de 81 nifios a los
gue se les hizo un seguimiento de un afo, que el 28.4% de los pacientes estaban
en riesgo nutricional. Durante el afio de seguimiento 35.8% de los pacientes
requirieron hospitalizacién y el 4.9% fallecieron; sin embargo, no se encontré
diferencias significativas cuando se comparé el grupo con riesgo nutricional con
aquellos sin riesgo. Lo que si se menciona es que, la morbimortalidad fue mayor

en los pacientes con gastrostomia versus lo que eran alimentados por via oral (5).



Barboza T et al., en 2017, llevaron a cabo un estudio descriptivo, trasversal en un
hospital en Brasil donde se evalud 54 pacientes divididos en dos grupos, aquellos
alimentados por gastrostomia por al menos seis meses, y aquellos alimentados
por via oral. Se hizo una evaluacién nutricional y no se encontré diferencias
significativas con respecto al Peso/Edad, Talla/Edad o IMC/edad en ambos
grupos, pero si se encontré diferencias en la composicion corporal, siendo mayor
la conservacion de masa magra y grasa en el grupo alimentado por

gastrostomia (11).

Asimismo, en 2017, lloeje S et al. evaluaron los factores de riesgo asociados a
mayor compromiso motor en pacientes con PCI. Fue un estudio observacional, no
randomizado, en el que se reclutaron todos los pacientes entre 9 y 96 meses con
diagnostico de PCI hasta completar el tamafio de muestra. Se ingresaron 100
pacientes al estudio, siendo 58 varones. El tipo de PCI estuvo asociado a
severidad, siendo la cuadriparesia espastica la que tuvo mayor correlacién con
formas severas. La malnutricion fue también un factor asociado, junto con un

mayor numero de comorbilidades (4).

En 2015, Koca T et al. en un estudio realizado en Turquia durante el 2011 y 2014,
describieron las caracteristicas demograficas y complicaciones de pacientes
pediatricos sometidos a gastrostomia endoscopica percutanea. En el periodo de 3
afos se realizaron 47 procedimientos en 34 nifios, siendo el 65% varones. La
indicacion mas frecuente para colocar gastrostomia fue la paralisis cerebral
infantil. La complicacion menor mas frecuente fue el granuloma, en un 17.6% de
los casos. Se encontrd un incremento estadisticamente significativo en el score Z
de peso y talla de los 24 pacientes a los que se les realizé el seguimiento de estos
parametros al afio. No se evidencié un incremento en el uso de medicacion

antirreflujo luego de la colocacion de gastrostomia (6).

Taboada N et al., en el 2013, publicaron un estudio acerca de la epidemiologia de
PCI en Bolivia de 2009 al 2012, un pais en vias de desarrollo similar al nuestro.
Se traté de un estudio observacional, descriptivo transversal, incluyendo 1961
personas con PCI que fueron identificadas en un estudio de base poblacional. Su
tasa de prevalencia fue 0.31 por cada 1000 habitantes, con una relacién

masculino: femenino de 1,2:1. La discapacidad intelectual se encontré en 73.8%



de los casos, y la etiologia més frecuente fue la perinatal, en mas de la mitad de
los casos. La asfixia perinatal y la prematuridad fueron los factores encontrados
mas frecuentes. La forma espastica de PCI correspondi6 al 89.2% (1).

En 2016, Vila JR et al. llevaron a cabo un estudio sobre las caracteristicas de los
pacientes atendidos en el Servicio de Neuropediatria del Hospital Nacional
Cayetano Heredia durante un afio, seleccionando 81 casos, siendo el 53% de
sexo masculino. La causa mas frecuente fue la perinatal (59.3%) y la forma
clinica, la espéstica (72.8%). En dicho estudio, las principales comorbilidades que
ocasionaron hospitalizacién fueron la epilepsia y la neumonia. Fueron evaluadas
otras comorbilidades por otras especialidades, siendo las mas frecuentes:
oftalmologia, odontologia y terapia fisica y rehabilitacion (9).

Del Aguila A et al., en 2014, realizaron un estudio sobre estado nutricional en
pacientes con diagnostico de PCI atendidos en un Centro de Rehabilitacion
particular en Villa el Salvador, Lima — Peru. Se incluyeron 53 pacientes que
completaron la evaluacion. Se encontré una alta tasa de desnutricion (81.1%),
siendo los trastornos de la alimentacion una patologia descrita en mas del 90% de
los pacientes, con sintomas asociados a reflujo gastroesofagico en 81%. Otro
dato importante fue que el 77.4% requeria ayuda para alimentarse, y mas de la
mitad ingeria dieta licuada o triturada. La asociaciéon entre trastornos de

alimentacion y desnutriciéon es mencionada (10).

A nivel nacional, Campos P et al., en 1996, revisaron las historias clinicas de 102
pacientes con pardlisis cerebral Infantii atendidos en los Servicios de
Neuropediatria de los Hospitales Cayetano Heredia y Hogar Clinica San Juan de
Dios. Se trat6é del primer estudio sobre este tema en nuestro pais y se describe la
etiologia en el 70% de los casos, siendo la causa perinatal la mas frecuente. Con
respecto a la edad gestacional, el grupo mayoritario fue a término (65.7%), y con
peso adecuado al nacer en 55% de los casos. En su estudio concluyeron que en
esa serie de casos la asfixia neonatal fue la causa mas frecuente de paralisis

cerebral, y probablemente se debia a las deficiencias en salud en ese tiempo (8).



2.2 Bases tedricas

Pardlisis cerebral infantil

Es un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y postura,
gue causan una limitacién; y se atribuyen a lesiones no progresivas que
ocurrieron en el desarrollo del cerebro fetal o infantil. Los desérdenes motores de
la PC frecuentemente se acompafian de alteraciones en la sensacion, percepcion,

cognicién, comunicacion, conducta y por problemas musculo-esqueléticos (13).

Etiologia de la pardlisis cerebral infantil

Las causas de la paralisis cerebral son multiples y éstas se clasifican en tres
grupos principales de alteraciones: prenatales, perinatales y postnatales. Se
estima que los factores pre y perinatales son el 85% de las causas y los
postnatales el 15% (14). Entre los factores prenatales se describen infecciones
maternas, sustancias téxicas, trombosis, gestacion multiple, retraso en el
crecimiento intrauterino, polihidramnios, hidrops fetal, entre otros. Entre los
factores perinatales tenemos la prematuridad, el bajo peso al nacer, hipoglicemia
mantenida, hiperbilirrubinemia, sepsis neonatal, encefalopatia hipdxico-isquémica,
hemorragia intraventricular. Entre los factores postnatales se incluyen las
infecciones del sistema nervioso central, los traumatismos craneales, estatus
convulsivo, deshidratacion y el paro cardiorrespiratorio (15). De todos ellos, los
factores de riesgo mejor establecidos son el bajo peso al nacer, las infecciones

intrauterinas y los embarazos multiples (16).

Clasificacion de la paralisis cerebral infantil

La pardlisis cerebral infantil puede clasificarse en funciéon del trastorno motor
predominante en: espastica, disquinética, ataxica, hipoténica y mixta: La forma
espastica tiene como principal caracteristica la hipertonia que viene acompafiada
de hiperreflexia y reflejos patolégicos como Babinski. Es la forma mas frecuente y
mas heterogénea, siendo la tetraplejia espastica la forma mas severa. La forma
disquinética presenta distonias definidos como contracturas tonicas sostenidas de
rotacion y torsion que desencadenas posturas anormales. También puede
observarse atetosis. Los movimientos coreicos son de aparicion brusca,

excesivos, no repetitivos, irregulares y se presentan al azar, desaparecen durante
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el suefio y se incrementan con el estrés. La forma atéxica se caracteriza
inicialmente por hipotonia. El Sindrome Cerebeloso Completo se puede
evidenciar a partir del afio de edad, caracterizado por ataxia, dismetria e
incoordinacion. La forma hipoténica es la menos frecuente, se manifiesta por
hipotonia con hiperreflexia y debilidad a predominio de miembros inferiores. La

forma mixta es la combinacién de trastornos motores y extra piramidales (15,17).

En respuesta a la necesidad de estandarizar la severidad de la discapacidad para
el movimiento, se crea la Clasificacion de Funciéon Motora Gruesa (GMFCS por
sus siglas en inglés), creando asi un sistema valido y fiable, con significacion
pronéstica. Esta clasificacibn toma mas en cuenta los logros funcionales, mas que
las limitaciones que presentan, enfatizando el cumplimiento de las actividades
diarias en la casa, escuela y en la comunidad. La GMFCS separa las
caracteristicas funcionales en cinco niveles. Nivel I: camina sin restricciones. Nivel
[I: Camina sin instrumentos de asistencia. Nivel Ill: Camina con instrumentos de
asistencia. Nivel IV: Tiene movilidad limitada. Nivel V: Movilidad muy limitada

incluso con instrumentos de asistencia (postracion) (18).

Comorbilidades de la paralisis cerebral infantil

Las comorbilidades que acompafian esta patologia son multiples, siendo las
alteraciones en la deglucion un problema frecuente, lo que favorece los episodios
de aspiracion. Aspiracion se define como la entrada de material extrafio a la via
aérea a través de las cuerdas vocales (19). Fisiolégicamente, durante el periodo
prenatal se encuentran patrones alterados de la deglucion con pausas hasta las
32 a 34 semanas de edad gestacional para luego ser mas organizadas. En el
periodo postnatal el proceso de deglucion persiste su maduracion. Entre los tres y
cuatro meses de edad, la lengua puede formar un bolo alimenticio mediante
movimientos laterales, lo que permitiria el inicio potencial de la ablactancia. A los
seis meses estd mejor establecido. La succidn se establece al afio. La deglucion
como habilidad para producir el bolo alimenticio y trasladarlo por el eséfago
continla mejorando hasta los 2 afios (20). La funcibn oro motora es una
manifestacion de la indemnidad del sistema nervioso central. Las alteraciones de

los movimientos bucales y el inicio de la deglucion son manifestaciones de dafio
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neuronal cortical, mientras que la disfuncion de los componentes faringeos de la

deglucion sugiere dafio neurolégico subcortical y de los ganglios basales (21).

Los nifios con paralisis cerebral infantil son mas pequefios que los nifios sanos de
la misma edad, y tienen una composicion corporal particular, con diminucion de la
densidad mineral 6sea, disminucién de la masa muscular y mayor porcentaje de
grasa, todo englobado en un mayor riesgo de malnutricién. Los factores de riesgo
de malnutricion incluyen trastornos de la deglucion, enfermedad por reflujo
gastroesofagico entre otros, por lo que en algunas circunstancias se sugiere el
uso de vias de alimentacion diferentes a la oral, como las sondas nasogastricas,

nasoyeyunales o gastrostomia (22).

Dentro de los problemas gastroenterologicos mencionados, como el reflujo
gastroesofagico, o el trastorno de deglucion, las recomendaciones de manejo
sugieren mantener la ingesta oral, pero solo si esta ha demostrado ser
segura (23). La colocacion de gastrostomia percutanea en manos experimentadas
ha demostrado ser un procedimiento seguro y con menos complicaciones que el
procedimiento por via quirudrgica, y actualmente esta indicado en pacientes cada
vez mas pequefios. La indicacion mas frecuente, suele ser los trastornos para la

alimentacion en pacientes neurolégicos (6).
2.3 Definicion de términos basicos

Paralisis cerebral infantil: Trastorno motor y postural producido por una
agresion en un cerebro en desarrollo. Produce diversos grados de discapacidad y

suele venir asociado a otras comorbilidades (13).

Gastrostomia: Intervencién que consiste en la apertura de un orificio en el
abdomen para introducir una sonda de alimentacion en el estbmago. Puede ser

colocado mediante cirugia o por procedimiento endoscopico percutaneo (7).
Caracteristicas clinicas: Caracteristicas asignadas al estado de salud del

paciente, en cuanto a la patologia de base, etiologia, diagndstico, y en cuanto a

las caracteristicas de atencién y servicios de salud (3).
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Comorbilidades: Presencia de uno o mas trastornos o enfermedades ademas de

la enfermedad o trastorno primario (3).

Factores de riesgo: Caracteristicas propias del paciente, la patologia o el
entorno social que influyen en la aparicion o ausencia de un problema de
salud (9).

Prematuridad: Nacimiento antes de las 37 semanas de gestacion (9).

Reflujo gastroesofagico: Movimiento retrogrado del contenido gastrico al
esofago a través del esfinter esofégico inferior (11).

Asfixia perinatal: Hipoxia asociada o0 no con isquemia que ocurre en el periodo
fetal o neonatal y que afecta a distintos tejidos y organos, asociada acidosis

metabolica y, eventualmente a acidosis respiratoria (2).

Trastorno del tono muscular troncal: Disminuciéon del tono muscular a nivel del

eje axial (7).

Trastorno de deglucion: Comprende un grupo amplio y heterogéneo de
alteraciones que afectan a las diferentes estructuras implicadas en el mecanismo
fisiologico de la deglucion. El sintoma paradigmatico es la disfagia, pero también,
el sindrome clinico esta protagonizado por las complicaciones, como las

pulmonares o la desnutricion (21).
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3.1Formulacion de hipotesis

CAPITULO Ill: HIPOTESIS Y VARIABLES

No es aplicable por tratarse de un estudio de tipo descriptivo observacional.

3.2Variables y su operacionalizacion

. L Tipo por su . Escalade Categoriay | Medio de
Variable Definicion naturaleza Indicador medicién valores verificacion
Caracteristicas
biolégicas y Sexo Femenino
Sexo fisiolégicas que Cualitativa consianado Nominal DNI
definen a varones y 9
mujeres. .
Masculino
Edad Tiempo trascurrido Cuantitativa | Afios Razén 1-18 DNI
desde el nacimiento.
. Via 0 modo a través - Vaginal / . Vaginal Historia
Tipo de parto del cual el feto pasaa | Cualitativa . Nominal o
. ; Cesarea clinica
la vida extrauterina. -
Cesarea
Espastico / Espastico
Tipo de PCI Clas'lflcamon de PCI Cualitativa D!storjlc_o/ Nominal D!st0Q|c_o H[st_orla
segun tono y postura. Hipotonico / Hipotoénica clinica
Mixto Mixto
Si
Nacimiento antes de Presencia o Historia
Prematuridad las 37 semanas de Cualitativa - Nominal o
) ausencia clinica
gestacion.
No
Peso al nacer Valor Qe! peso medido Cuantitativo Gramos Razon Gramos H[st_or|a
al nacimiento. clinica
. Prenatal
Causa asociada al
. p PCI segln periodo de - Prenatal / . . Historia
Etiologia . Cualitativo Perinatal / Nominal Perinatal .
vida en el que se clinica
rodujo la noxa postnatal
p ' Postnatal
Procedencia Lugar del domicilio Cualitativo Lugar de . Nominal D|Str.|t0 y/o DNI
procedencia provincia
Valoracién de la Historia
Grado funcional funcién motora gruesa | Cualitativo Niveles Ordinal -V o
P clinica
segun escala GMFCS
Diagnostico de Si
trastorno neurolégico . N
. . - o Presencia o . Historia
Epilepsia caracterizado por Cualitativo - Nominal .
- S ausencia clinica
crisis epilépticas a
repeticion. No
Presencia de
estrabismo, Si
Alteraciones ambliopia, ceguera u - Presencia o . Historia
P ) Cualitativo - Nominal o
oftalmoloégicas otras alteraciones ausencia clinica
diagnosticadas por
Oftalmologia.
9 No
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Diagnéstico de

. A Si S
Trastorno de trastorno de lenguaje o Presencia o . Historia
; . Cualitativo - Nominal o
lenguaje por Neurologia o ausencia clinica
Medicina Fisica.
No
Displasia de cadera u Si
. . . i L
Alteracion de otras alteraciones Cualitativo Presencia o Nominal Historia
cadera diagnosticadas por ausencia clinica
Traumatologia.
No
Capacidad fisioldgica . Si o
g;?rt];g:edse de contener el esfinter | Cualitativo :Liiigf;a ° | Nominal :jlliitigga
uretral y/o anal.
No
. . Alto
Conjunto de variables
econdémicas,
sociolégicas, Ficha de
Nivel socio- educativas y Iabor_a_lles Cualitativo vae_l alto /‘ Ordinal ass_tenta
econémico por las que se califica medio / bajo social en
a un individuo o un Medio historia clinica
colectivo dentro de
una jerarquia social.
Bajo
Atenciones por NUmero de veces que Historia
emergencia por fue atendido en Cuantitativo 1-50 Razén 1-50 P
o . clinica
afio emergencia del INSN.
Numero de veces que
Hospthallzauones fue hos_pltallzado por Cuantitativo 1-50 Razén 1-50 H[st_or|a
por afio cualquier causa en el clinica
INSN.
Numero de veces que
Atenciones por fue atendido por Historia
S por Consultorio Externo Cuantitativo 1-50 Razén 1-50 P
Pediatria por afio . clinica
de Pediatria en un
ano.
Numero de veces que
Atenciones por fue atendido por Historia
Neurologia por Consultorio Externo Cuantitativo 1-50 Razoén 1-50 clinica
afio de Neurologia en un
ano.
Numero de veces que
Atenciones por fue atendido por Historia
Odontologia por Consultorio Externo Cuantitativo 1-50 Razoén 1-50 o
- . clinica
afio de Odontologia en un
afo.
Numero de veces que
Atenciones por fue atendido por Historia
Traumatologia Consultorio Externo Cuantitativo 1-50 Razén 1-50 clinica
por afio de Traumatologia en
un afio.
Numero de veces que
Atenciones por fue atendido por
Medlu_n_a Fl_s/lca y Con;qltorlo’ Externo Cuantitativo 1-50 Razén 1-50 HI,St.OI‘Ia
Rehabilitacion Medicina Fisica y clinica
por afio rehabilitacion en un
afio.
Numero de veces que
. fue atendido por
Atenciones por Consultorio Externo Historia
Oftalmologia por . Cuantitativo 1-50 Razon 1-50 o
~ de Oftalmologia en un clinica

ano

afo.
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Atenciones por

Numero de veces que
fue atendido por

Neumologia por Consultorio Externo Cuantitativo 1-50 Razo6n 1-50 gli?]tigga
afio de Neumologia en un

afio.

Numero de veces que

: fue atendido en

Atenciones por . . .
Consultorio c(i“,eor;ilgljtol;:grExterno Cuantitativo 1-50 Razén 1-50 :jlliitigga
Externo por afio 2l

especialidad en un

afio.

Persona o institucion Familia Historia
Tipo de cuidador responsable del Cualitativo 1-50 Nominal clinica

menor. Albergue
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CAPITULO IV: METODOLOGIA
4.1 Tipos y disefio

Segun laintervencion del investigador: Observacional
Segun el alcance: Descriptivo
Segun el numero de mediciones de la o las variables de estudio: Transversal

Segun el momento de la recolecciéon de datos: Retrospectivo

4.2 Disefio muestral
Poblacién universo

Pacientes con diagnostico de paralisis cerebral infantil portadores de gastrostomia
atendidos en el Instituto Nacional de Salud del Nifio.

Poblacion de estudio

Pacientes menores de 18 afios con diagnostico de paralisis cerebral infantil
portadores de gastrostomia que se hayan atendido en el Instituto de Salud del
Nifio durante el periodo 2013 - 2017.

Tamano de la muestra

Se incluird en total de la poblacién que cumplan nuestros criterios de inclusion y

exclusion en el periodo de tiempo consignado 2013 al 2017.

Muestreo o seleccién de la muestra

Se incluird en total de la poblacién que cumplan nuestros criterios de inclusion y

exclusién en el periodo de tiempo consignado 2013 al 2017.
Criterios de seleccion
Criterios de inclusion

- Pacientes menores de 18 afios que cumpla con la definicién de pardlisis cerebral

infantil.
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- Pacientes sometidos a gastrostomia percutdnea por primera vez en el Instituto
Nacional de Salud del Nifio entre el 2013 al 2017.

- Historia clinica completa, con informacion de seguimiento de un afio en la

institucion desde la colocacion de gastrostomia.

Criterios de exclusién

- Pacientes con alguna cromosomopatia, enfermedad metabdlica o
neurodegenerativa, como por ejemplo errores innatos del metabolismo, sindrome

de West, esclerosis multiple, atrofia espinal, entre otros.

- Pacientes con requerimiento de ventilacion mecéanica y/u oxigeno permanente.

4.3 Técnicas y procedimientos de recoleccion de datos

Se revisara el registro del Servicio de Gastroenterologia del Instituto Nacional de
Salud del Nifio de pacientes a los que se les ha colocado gastrostomia durante el

periodo 2013 al 2017 con el diagnostico de Paralisis Cerebral Infantil.

Se revisaran las historias clinicas de dichos pacientes y se incluird todos los

casos que cumplan los criterios de inclusion y exclusion.

Instrumentos de recoleccién y medicidn de variables

Se empleara la ficha de recoleccion de datos (Anexo 2) para recopilar la
informacion necesaria de las historias clinicas de los pacientes seleccionados:
edad al momento de la colocacion de gastrostomia, sexo, procedencia, etiologia,
grado funcional, tipo de PCI, comorbilidades, nUmero de atenciones por afio en
Emergencia, consulta externa en Pediatria y subespecialidades, y numero de

hospitalizaciones por afio.

4.4Procesamiento y andlisis de datos
La informacién consignada en la ficha de recoleccion de datos sera registrada en
una base de datos en un archivo del programa Excel y seran analizados por el

programa estadistico SPSS version 24.0. Se realizara un analisis descriptivo de
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las variables. Para las variables numéricas (edad de realizacion de gastrostomia,
namero de atenciones anuales en emergencia, consulta externa, numero de
hospitalizaciones, peso al nacer) se describiran con medias y desviacion estandar
evaluando la normalidad y homogeneidad de varianza por medio de las pruebas
de Shapiro Wilk y Levene respectivamente. Para las variables cualitativas (sexo,
procedencia, grado funcional, tipo de PCI, tipo de cuidador, comorbilidades, tipo
de parto, edad gestacional, eventos postnatales) se describira las frecuencias y
porcentajes respectivos para cada grupo.

4.5 Aspectos éticos

La investigacion aqui planteada por ser de tipo observacional sin intervencion
alguna es catalogada como de riesgo minimo. Los datos de identificacion
personal de cada uno de los sujetos de la investigacion resultaran necesarios
para la obtencion de la historia clinica, mas no para el analisis, por lo que luego
de la recoleccion de datos se manejara solo por numero de historia clinica y
numero de ficha de recoleccion, a fin de mantener la privacidad y confidencialidad

de la informacion de los participantes.

El proyecto de investigacion sera aprobado previamente para su realizacion por el

Comité de Etica del Instituto Nacional de Salud del Nifio.

Los investigadores declaran no tener conflicto de intereses de ninguna indole.
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PRESUPUESTO

CONCEPTO Monto estimado (soles)
Material de escritorio 150.00

Anillado, impresiones y fotocopiado 50.00

Traslados 250.00

Revisién estadistica 300.00

TOTAL 750.00
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ANEXOS

1. Matriz de consistencia

. L Poblacién de estudio Instrumento
’ Pregunta de . Tipo y disefio .
Titulo . . » Objetivos . y procesamiento de de
investigacion de estudio -
datos recoleccion
CARACTERISTICAS | ¢(Cuales son | Objetivo general Descriptivo Poblacion de | Ficha de
CLINICAS DE LOS las Observacional | estudio recoleccion de

PACIENTES CON

PARALISIS
CEREBRAL
INFANTIL

PORTADORES DE
GASTROSTOMIA

INSTITUTO
NACIONAL DE

SALUD DEL NINO

2013-2017

caracteristicas
clinicas de los
pacientes con
paralisis
cerebral
infantil
portadores de
gastrostomia
atendidos en
el Instituto
Nacional de
Salud del Nifio
entre el 2013 y
20177

Determinar las
caracteristicas clinicas
de los pacientes con
PCI portadores de
gastrostomia atendidos
en el Instituto Nacional
de Salud del Nifio
entre el 2013 y 2017.

Objetivos especificos

Determinar la
frecuencia de las
caracteristicas
epidemiolégicas,
clinicas y factores de
riesgo de los pacientes
con PCI portadores de
gastrostomia.

Determinar la
frecuencia de
comorbilidades
asociadas en los
pacientes con PCI
portadores de
gastrostomia.

Determinar la
frecuencia de
atenciones anuales por
emergencia,

hospitalizacién y

consulta externa de los
pacientes con PCI
portadores de
gastrostomia.

Retrospectivo
Transversal

Pacientes menores
de 18 afios con
diagnéstico de
Paralisis  Cerebral
Infantil  portadores
de gastrostomia que
se hayan atendido
en el Instituto de
Salud del Nifio entre
el 2013 y 2017.

Procesamiento de
datos

Variables numéricas
se describiran con
medias y desviacion
estandar evaluando
la normalidad y
homogeneidad de
varianza por medio
de las pruebas de
Shapiro Wilk y
Levene
respectivamente.

Variables
cualitativas se
describira las
frecuencias y
porcentajes
respectivos para
cada grupo.

Se utilizara para
todos los andlisis
estadisticos el
paquete estadistico
SPSS version 24.0.

datos




2. Instrumento de recoleccién de datos
FICHA DE RECOLECCION DE DATOS
N° Historia clinica: Ficha N°:
Afio de evaluacion: Fecha de nacimiento:
Lugar de nacimiento: Procedencia:
Elegibilidad
1. Edad al momento de la evaluacion:
2. Cumple criterios de paralisis cerebral infantil: Si No
3. Grado Funcional: I Il 1 v \%
4. ¢Cumple criterios de elegibilidad? Si  No
5. Etiologia:
6. Tipo:
7. Fecha de Colocacion de GTM:
8. Edad a la colocacion de GTM:
9. Paciente a cargo de: Familia [] Albergue []
10. Nivel Socioeconémico: Bajo [J Medio [] Alto ]
11. Comorbilidades:
12. Numero de evaluaciones médicas en el periodo de un afio

Emergencia

Consultorio externo

Hospitalizacién




