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Original Breve

REV PERU MED EXP SALUD PUBLICA

CARACTERISTICAS DE PACIENTES CON PARALISIS CEREBRAL
ATENDIDOS EN CONSULTA EXTERNA DE NEUROPEDIATRIA
EN UN HOSPITAL PERUANO

Judith R. Vila'2®, lvan O. Espinoza'?#td Daniel Guillén'32Pe Frine Samalvides?3acd

RESUMEN

El objetivo del estudio fue describir las caracteristicas de consulta neuroldgica y referencia de los nifios con paralisis
cerebral (PC). Estudio descriptivo retrospectivo. Se evaluaron las historias clinicas de los nifios con PC asistentes a
consulta externa de la unidad de Neuropediatria del Hospital Nacional Cayetano Heredia entre los afios 2011y 2012. Se
incluyeron 81 nifios, el 53,1% fueron varones; la PC espastica fue la mas frecuente (72,8%), la encefalopatia hipdxico
isquémica (28,1%) y las malformaciones cerebrales (28,1%) fueron las principales causas en neonatos a término. La
edad media al momento del diagnéstico fue a los 4,1 * 3,2 afios, la epilepsia fue el motivo mas frecuente de consulta
neuropediatrica. El 58% fue hospitalizado al menos una vez. El tiempo de espera para ser atendido por terapia fisica
tuvo una mediana de 2 meses (rango intercuartilico = 0,8 — 9). Concluimos que el diagnéstico de PC fue tardio, el tiempo
de espera para acceder a la atencién especializada fue prolongado. Se requieren protocolos y mayor eficiencia para
atender en forma adecuada a los nifios con PC.

Palabras clave: Paralisis cerebral; Atencién médica; Nifio; Epilepsia; Discapacidad intelectual (fuente: DeCS BIREME)

CHARACTERISTICS OF PATIENTS WITH CEREBRAL PALSY SEEN IN NEU-
ROPEDIATRIC EXTERNAL CONSULTATION IN A PERUVIAN HOSPITAL

ABSTRACT

The aim of this study was to describe the neurological consultation and baseline characteristics of children with cerebral
palsy (CP). The clinical records of children with CP attending an external consultation of the Neuropediatric department
of Hospital Nacional Cayetano Heredia between 2011 and 2012 were assessed in this retrospective descriptive study.
A total of 81 children were included: 53.1% were boys. Spastic CP was the most frequent (72.8%), hypoxic-isquemic
encephalopathy (28.1%) and cerebral malformations (28.1%) were the main causes in term newborn. The average age
at the time of diagnosis was 4.1 + 3.2 years; epilepsy was the most frequent reason for neuropediatric consultation, and
58% were admitted to the hospital at least once. The waiting period to be seen by a physical therapist was around 2
months (interquartile range = 0.8-9). We reached the conclusion that CP was delayed, and the waiting period to access
specialized care was prolonged. Protocols and increased efficiency are required to provide adequate medical care to
children with CP.

Key words: Cerebral palsy, medical care, child, epilepsy, intellectual disability (source: MeSH NLM)

[NTRODUCCION La incidencia de PC en paises europeos varia entre 2,0
a 2,5 por 1000 nacidos vivos, en Estados Unidos es 3,6
La pardlisis cerebral (PC) se define como el conjunto por 1000 nacidos vivos y en paises en desarrollo alcanza

7,0 por 1000 nacidos vivos @. En el Perd, un estudio
realizado en el Hospital Nacional Cayetano Heredia
(HNCH) en el afio 1993, reporté una prevalencia de 5,2
por 1000 nacidos vivos ©.

de desérdenes del movimiento y la postura que limitan
la actividad del nifio y son producidos por lesiones no
progresivas que ocurrieron durante el desarrollo del
sistema nervioso central (SNC). Ademas, pueden presentar

alteraciones de la sensibilidad, percepcion, cognicion, La frecuencia de nifios con PC ha aumentado debido al
comunicacion, conducta, y problemas psicoldgicos . incremento en la supervivencia de los nifios prematuros
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extremos y al descenso de la mortalidad infantil @
y se espera que haya mayor demanda de servicios
especializados en su atencién.

La Academia Americana de Neurologia recomienda que
en la evaluacion inicial de los nifios con PC se confirme
la naturaleza no progresiva del desorden motor y se
formule el plan de trabajo para establecer la etiologia,
clasificar la forma clinica y determinar la presencia
de disturbios asociados como retardo mental (RM),
alteraciones oftalmoldgicas, auditivas, desordenes del
habla, nutricionales y de la funcién oro-motora ©.

Las Academias Americanas de Pediatria y Paralisis
Cerebral, y el Estudio de Vigilancia de Paralisis Cerebral
en Europa recomiendan un manejo interdisciplinario de
las condiciones motoras derivadas del trastorno postural,
limitacion del movimiento, escoliosis, inestabilidad
articular, disfuncion vesical e intestinal, disartria,
disfagia, trastornos de la deglucion y salud oral, asi
como problemas nutricionales y del crecimiento; por lo
que estos pacientes deben ser referidos oportunamente
para su evaluacion por un equipo de profesionales que
incluya al pediatra, al neurélogo pediatra, al cirujano
ortopedista, el odontdlogo, el nutricionista, el terapista
fisico, el terapista de lenguaje, los trabajadores sociales
y el psicélogo &7). Adicionalmente, la demanda en salud
de los nifios con PC se multiplica ® cuando se agrega a
su condicion una o mas comorbilidades.

No existen acuerdos internacionales que indiquen de
forma especifica el minimo de atenciones especializadas
requeridas, y hay pocos estudios que evalien la
implementacion de aquellas recomendaciones en el
cuidado de la salud para los pacientes con PC vy el
acceso a los servicios que proveen tales atenciones 9.

En el Peru no existen protocolos de atencion de los
nifos con PC. Se requiere evidencias respecto a la
magnitud de las brechas en las necesidades de salud
para poder disefiar e implementar de forma éptima la
atencion de salud para pacientes con PC (9. El propésito
de este estudio es describir las caracteristicas de
consulta neurolégica y referencia a las especialidades
correspondientes de los nifios con PC.

EL ESTUDIO

Estudioobservacional, descriptivo, de corte retrospectivo.
Se incluyeron a todos los pacientes menores de catorce
afos con diagnostico de PC tratados en la Unidad
Neuropediatrica del HNCH durante los afios 2011-
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2012. Fueron excluidos los pacientes con regresion del
desarrollo o historias clinicas incompletas.

Las variables consideradas fueron: forma clinica de
PC, causa atribuible de PC, edad de ocurrencia de
lesion al SNC, comorbilidades relacionadas, motivo de
consulta en la primera atencion neuropediatrica, edad de
diagnéstico de PC, atencién de salud solicitada, atencién
de salud realizada, y tiempo de espera de atencién de
salud especializada, definida como el tiempo transcurrido
entre la fecha registrada en la hoja de interconsulta de
la atencion requerida y la fecha registrada en la primera
atencion del servicio al que fue derivado.

Para la identificacion de los pacientes, se revisaron los
registros de atencion diaria de consulta externa de la
Unidad Neuropediatrica (hoja HIS) de los afios 2011-
2012 y se reviso, posteriormente, las historias clinicas
de los pacientes seleccionados. Se reviso la informacion
clinica de la consulta neuropediatrica en la cual se
consigné por primera vez el diagndstico definitivo
de PC, y las consultas realizadas en otros servicios
y especialidades a los cuales los pacientes con PC
tuvieron acceso (medicina fisica, pediatria, odontologia,
neuropsicologia, gastroenterologia, neumologia,
oftalmologia, y otros).

El analisis de datos fue realizado utilizando en paquete
estadistico STATA (version 11.0). Para la presentacion
de variables categdricas se utilizaron frecuencias
absolutas y relativas, y para las variables continuas
medidas de tendencia central.

El proyecto fue aprobado por los Comités de Etica en
Investigacion de la Universidad Peruana Cayetano
Heredia y del HNCH.

HALLAZGOS

Se identificaron 114 pacientes con diagnéstico inicial de PC,
se excluyeron 28 por historias clinicas incompletas y 5 por
enfermedad progresiva; finalmente, fueron seleccionados
81 casos. El 53,1% correspondioé al sexo masculino.

La edad de ocurrencia de la lesiébn al SNC fue
principalmente perinatal (59,3%). Hubo 64 recién
nacidos a término en quienes las causas mas frecuentes
fueron la encefalopatia hipdxico-isquémica (28,1%) y las
malformaciones cerebrales (28,1%), mientras que en
los prematuros, la leucomalacia periventricular (41,2%),
la hemorragia intraventricular (29,4%) y la meningitis
(11,8%) fueron las causas predominantes (Tabla 1).
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Tabla 1. Caracteristicas clinicas de nifios con paralisis
cerebral atendidos en consulta externa de la unidad de
Neuropediatria del HNCH 2011-2012. Lima, Peru

Caracteristica N %
Sexo
Masculino 43 53,1
Femenino 38 46,9
Edad de ocurrencia de la lesién al sistema nervioso central *
Prenatal
5 <
E:nsqc;i:; concepcion a < 28 10 9.9
Mayor o igual a 28 semanas 37 49,3
Posnatal
Neonatal 1 8,6
1 mes - 1 afio 11 meses 16 19,8
2 afos - 4 afios 7 8,6

Posible causa atribuible
Recién nacido pretérmino (n=17)

Leucomalacia periventricular 7 41,2
Hemorragia intraventricular 5 29,4
Meningoencefalitis 2 11,8
No identificados 3 17,6
Recién nacido a término (n=64)
rIirilé:aefalopatla hipoxico - isqué- 18 28.1
Malformaciones cerebrales 18 28,1
Infarto cerebral 9 14,0
Meningoencefalitis 7 10,9
Hiperbilirrubinemia 5 7,8
Infecciones intrauterinas 3 4,7
Sepsis neonatal 1 1,6
No identificados 3 1,2

* En base a la revision de los antecedentes perinatales y patolégicos
consignados en la historia clinica del paciente. N: NUmero de pacientes
con paralisis cerebral (81 pacientes). HNCH: Hospital Nacional Cayetano
Heredia.

Laforma clinica mas frecuente fue la PC espastica con 59
pacientes (72,8%) y la mixta con siete (8,6%); ademas,
se diagnostico epilepsia en 63 pacientes (77,8%), RM
en 41 (50,6%) y caries dental en 33 (40,7%).

La edad media de diagndstico de PC fue 4,1 + 3,2 afios,
el principal motivo de consulta referido por los padres
en la primera atencion neuropediatrica o consignado
en la hoja de interconsulta, fue la PC. Sin embargo, 19
pacientes acudieron por otros motivos diferentes ala PC.
Un total de 47 pacientes (58%) fueron hospitalizados
alguna vez, siendo los principales motivos epilepsia
(40,4%) y neumonia (21,3%) (Tabla 2).

Para el 76,5% de los pacientes (62/81) se solicitd la atencién
en rehabilitacion, pero solo se realizd en 69,4%; el tiempo
de espera para la evaluacién por el especialista tuvo una

Tabla 2. Caracteristicas de la primera atencion médica
a pacientes con paralisis cerebral en la unidad de
Neuropediatria del HNCH 2011-2012. Lima, Peru

Caracteristica N %
Edad al momento del diagndstico
< 2 afios 32 39,5
2 a 5 afios 21 25,9
Mayor de 5 afios 28 34,6
Egg:c(ir;sdla + desviacion 41+32

Motivo de consulta en la primera atencion neuropediatrica
Paralisis cerebral como principal motivo

PC 7 8,6
PC + RM 6 7.4
PC + Epilepsia 14 17,3
PC + Epilepsia + RM 35 43,2
Pacientes que acudieron por otros motivos
Epilepsia ® 6,2
Retraso del desarrollo 10 12,3
Otros 4 4,9
Numero de hospitalizaciones
1 26 32,1
2 13 16,0
>3 8 9,9
Ninguna 34 42,0
Motivo principal de hospitalizacion
Epilepsia 19 40,4
Neumonia 10 21,3
Patologia gastrointestinal 7 14,9
Patologia quirdrgica 3 6,4
Otros 4 8,5
No especificado 4 8,5

HNCH: Hospital Nacional Cayetano Heredia. N: niUmero de pacientes
con PC (81 pacientes). PC: paralisis cerebral. RM: retardo mental.

mediana de 1,5 meses (rango intercuartilico [RIC]=1-2,7),
la espera para acceder a la terapia fisica indicada fue de 2
meses (RIC=0,8-9), y para acceder a terapia por trastornos
del habla fue de 2,5 meses (RIC=0,5-24).

Respecto a las interconsultas hacia otras especialidades,
el 33,3% fue referido a oftalmologia, y el 66,7% (18/27)
efectivizo la referencia. La mediana de tiempo de espera
de 3 meses (RIC=1-36). Entre los diagndsticos destacaron
el estrabismo (61,1%) y déficit de agudeza visual (33,3%).

El 50,6% de los pacientes fue diagnosticado con RM.
De ellos, solo el 32,1% de los pacientes con PC fue
referido a Neuropsicologia, de los cuales el 76,9%
(20/26) alcanz6 dicha evaluacién. De los 20 pacientes
evaluados, el 60% fue diagnosticado con RM severo y
el 40% con RM moderado. La mediana de tiempo de

espera fue de 2 meses (RIC=0,8-36).
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Se solicité la atencién odontoldgica en 28,4% de pacien-
tes, dicha atencion se cumplié en 43,5%, y la mediana
de tiempo de espera fue de 20,7 meses (RIC=7,6-66).

El menor cumplimiento de atencién solicitada ocurrio en
nutricion 13,3% (2/15), y el tiempo de espera registrado
fue de 6 meses. Ambos pacientes tenian el diagnostico
de desnutricion severa. En los demas pacientes no se
logro establecer la condicion nutricional por no ser una
actividad rutinaria en el consultorio.

En ningun paciente se registré la solicitud de atencion
interdisciplinaria en todos los servicios de salud
requeridos. No se logré identificar el tiempo de espera
para la primera consulta neuropediatrica pues la fuente
de investigacion no lo registraba. Los demas resultados
se muestran en las tablas 3 y 4.

Tabla 3. Atenciones solicitadas y realizadas para la
referencia de los pacientes con paralisis cerebral
atendidos en la unidad de Neuropediatria del HNCN,
2011-2012. Lima, Peru

Atencion soli-  Atencion reali-

Consulta externa citada zada

N % N % *
Medicina fisica 62 76,5 43 69,4
Atencion por trastorno 17 210 06 353
del habla
Oftalmologia 27 33,3 18 66,7
Neuropsicologia 26 32,1 20 76,9
Salud oral 23 28,4 10 43,5
Audiologia 18 22,2 8 444
Pediatria 16 19,8 3 18,8
Nutriciéon 15 18,5 2 13,3
Atencidn por trastorno 4 49 0 0.0
oromotor
Neumologia 4 4,9 1 25,0
Psicologia 3 3,7 1 33,3
Nefrologia 3 3,7 2 66,7
Traumatologia 3 3,7 2 66,7
Otros t 16 19,7 7 43,8

* Sobre el total de atenciones solicitadas. Atencion solicitada: solicitud
de atencion especializada realizada por neuropediatra. Atencién
realizada: atencion efectuada en otros servicios de salud registrada en
la historia clinica; 1 Otros: Psiquiatria = 2, Hematologia = 2, Cardiologia
= 2, Gastroenterologia = 2, Neurocirugia = 1, Cirugia Maxilo facial
=1, Genética = 1, Endocrinologia, Cirugia Pediatrica =1, Urologia = 1,
Otorrinolaringologia =1, Servicio Social = 1. HNCH: Hospital Nacional
Cayetano Heredia.
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Tabla 4. Tiempo de espera para la atenciéon de nifios con
PC en otros servicios de salud solicitados por la unidad de
Neuropediatria del HNCH, 2011-2012. Lima, Peru

Tiempo de espera

(en meses)
Destino de referencia N Rango
Mediana intercuartilico

Terapia fisica 43 2,0 0,8-9,0
Neuropsicologia 20 2,0 0,8 -36
Oftalmologia 18 3,0 1,0 - 36
Salud oral 10 20,7 7,6 -66
Audiologia 08 6,0 2,0-11
Q(t:lz?]c;iglr; por trastorno 06 25 05-24
Pediatria 03 0,7 NA
Nutricion 02 6,0 NA
Otros * 13 02 1,5-2.0

* Traumatologia = 2, Hematologia = 2, Cardiologia = 2, Gastroenterologia
=1, Neurocirugia = 1, Cirugia Pediatrica = 1, Neumologia= 1, Psicologia
=1, Nefrologia = 1. NA = No aplica. HNCH: Hospital Nacional Cayetano
Heredia.

DISCUSION

En nuestra serie, a pesar de que la presuncion
de causalidad de los factores estudiados es solo
aproximada, encontramos diferencias en cuanto a
la etiologia. Mientras que Bancalari identific6 a la
encefalopatia hipdxico-isquémica como causa perinatal
de PC en el 49% de los casos @ lo hallado en nuestro
estudio es menor; este cambio se deberia a mejoras
en la atencion perinatal en las dos Ultimas décadas y
la necesidad de precisar la etiologia del recién nacido
con encefalopatia. Las formas clinicas mas frecuentes,
la PC espastica seguida de la PC mixta, son similares a
otros estudios :11:12),

El diagnostico clinico de PC es confiable a partir de los 18
meses (®. En nuestro estudio solo el 39,5% tenia menos
de dos afios de edad al momento del diagndstico. Esta
demora es superior a lo encontrado en Turquia para el
afo de 1972 (77,4%) o para el afio de 1994 (91,9%) (™.
La accesibilidad limitada a la atencién especializada de
nifios con riesgo neurolégico, la falta de sospecha clinica
por parte de los médicos generales y otros profesionales
de la salud explicarian estas diferencias (4.

Shevell en Canada, reporté un tiempo promedio de 15,5
meses transcurrido desde la preocupacion inicial de los
padres hasta la realizacion efectiva de la atencion médica
especializada; retraso que se deberia a que los padres
no reconocen las dificultades motoras, no comunican sus
preocupaciones a los trabajadores de salud, o porque el
profesional a cargo adopta una actitud expectante (9.
Si bien nuestro estudio no pudo determinar el tiempo
de retraso en el diagndstico, esta variable deberia ser
incluida en proximas investigaciones.
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Con respecto a las comorbilidades; la epilepsia
acompania frecuentemente a la PC entre el 28% y el
50% de los casos, y el retardo mental en el 52% ©®.
En nuestro estudio, un grupo de nifios que buscaron
atencion por epilepsia fueron también diagnosticados
de PC y/o RM y viceversa.

En nuestra serie, aproximadamente la mitad de los
pacientes con PC accedio a terapia fisica, proporcién que
es inferior al 75,3% reportado por Tosun . Majnemer,
en un estudio desarrollado en Canada, reporté que el
84,6% de los pacientes con PC utilizaron, incluso, mas
de un servicio de rehabilitacion '9. En nuestro caso, no
pudimos identificar el porcentaje de atenciéon en otros
servicios de rehabilitacion y las terapias especificas que
recibieron los pacientes.

A pesar de que los problemas oftalmolégicos pueden
estar presentes entre el 50% y el 90% de los pacientes
con PC (® en nuestra serie encontramos que solo un
tercio de los pacientes fueron referidos a oftalmologia y
solo 66,7% de estos cumplié con dicha evaluacién. Esta
falta de evaluacion oftalmoldgica fue observada también
por Ozturk en Turquia, quien reportd, en una serie de
194 nifios con PC espastica y edades comprendidas
entre los 6 meses y los 18 afos, que el 47,9% no
tenia evaluacion oftalmolégica previa (9. Tanto en el
estudio de Ozturk como en el nuestro los problemas
oftalmolégicos mas frecuentes fueron los errores de
refraccion y el estrabismo.

Existen estudios que demuestran que la evaluacion cognitiva
en nifios con PC es posible y se ha identificado que la media
del coeficiente intelectual de los nifios con PC es mas bajo
en comparacién con la poblacion general . En nuestro
estudio, a pesar de que no todos los nifios identificados
con RM fue derivado a neuropsicologia, el 76,9% de los
nifios referidos si logré ser evaluado por esta especialidad,
probablemente porque uno de los motivos principales para
solicitar esta evaluacion fue el déficit cognitivo y la consulta
neuroldgica es justamente la necesidad de los padres de
evaluar el estado cognitivo del paciente para definir sus
opciones de escolaridad.

En la mayoria de los registros de las consultas
neuropediatricas no se consigno ni el peso ni la talla de
los pacientes, y no fue posible conocer la proporcién de
los nifios con malnutricion. Dicha omisién podria deberse
a la dificultad para realizar mediciones antropométricas
a pacientes con PC o a la falta de instrumentos que
faciliten esta actividad.

Se debe resaltar la escasa proporcién de pacientes que
acudieron a la consulta nutricional (2/15), a pesar de
que la prevalencia de desnutriciéon en nifios con PC es
muy alta, tal como se indica en un estudio desarrollado

en el 2006 en Lima — Perd que reportaba que el 81,1%
de pacientes con PC estaba desnutrido ('®.

La prevalencia de problemas al alimentarse se
correlaciona directamente con la severidad de
compromiso motor, y el compromiso de las habilidades
para la alimentacién son uno de los factores prondsticos
de supervivencia '®. No tenemos datos acerca del acceso
a terapias especificas para mejorar la masticacion y/o la
deglucién, pero consideramos que deben formar parte
de los protocolos de atencién hospitalaria.

En nuestra serie encontramos que la frecuencia de
caries fue del 40,7%, valor inferior a lo reportado por
Soto, quien hallé una frecuencia de 92,4% caries en
una muestra de 170 nifios con PC @9, Creemos que
nuestro porcentaje corresponde a un subregistro.
Solo se solicitd atencién odontologica al 28,4% de
los pacientes y una proporcion menor alcanzé tal
atencion. Tal informacién es similar a lo reportado por
Oliveira, quién observd que solo el 12,6% de nifios
con PC habian sido evaluados por odontologia a los 3
afios de edad, y que la principal causa referida por los
cuidadores era la falta de profesionales capacitados en
el manejo de estos pacientes; aunque también podria
deberse al desconocimiento de los cuidadores acerca
de la importancia del diagnéstico temprano .

Llama la atencion el bajo porcentaje de pacientes con PC
que realizan por lo menos una consulta de pediatria lo cual
contribuye a la inadecuada identificacion de los problemas
nutricionales, odontoldgicos, inmunizaciones entre otros.

El intervalo de espera para el acceso a la atencion
interdisciplinaria iba de 1 dia hasta 84 meses. Tal
disparidad demostraria que intervienen factores
externos al sistema de salud, ademas de dificultades
al acceso a una atencion de salud especializada. Entre
tales factores la educacion de los padres y la condicion
socioeconémica cumplen un rol importante. El retraso
en las evaluaciones especializadas es critico, pues
dificultan la deteccion temprana y el manejo oportuno
de comorbilidades que afectarian al desempefio motor y
cognitivo del nifio, asi como su bienestar (1422,

Las limitaciones del estudio se derivan del uso de
fuentes secundarias: una cantidad considerable
de historias clinicas fueron excluidas por tener
informacién incompleta. Ademas, algunas variables,
como la evaluacion nutricional y odontoldgica, estaban
consignadas en pocas atenciones, por lo que los
porcentajes podrian no reflejar completamente la
realidad. Esto dificulta la valoracién del proceso de
atencion integral del paciente asi como la verdadera
satisfaccion de sus necesidades.
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A pesar de las limitaciones descritas, creemos que este
trabajo ilustra las dificultades en nuestro sistema de
salud y da una vision real de la probleméatica actual en la
atencion de los nifios con PC. Es necesario desarrollar
otros estudios que permitan conocer la prevalencia
actual de la PC, mejorar la calidad de atencion y formular
directrices nacionales que orienten la atencién de salud
de nifios con PC.

de interés.

coordinada, y los tiempos de espera para acceder a la
atencion especializada fueron prolongados.
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