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HCUV Hospital Clinico Universitario de Valencia
HNJ Hospital Nifio Jesus
IAO Incapacidad para la alimentacion oral
IMC indice de masa corporal
INE Instituto Nacional de Estadistica
LCT Triglicéridos de cadena larga (Long Chain Tryglicerides)
MCT Triglicéridos de cadena media (Medium Chain Tryglicerides)
MEP Malnutricion energético-proteica
NA Nutricion artificial
NCHS National Center for Health Statistics
NE Nutricion enteral
NED Nutricion enteral domiciliaria
NPD Nutricién parenteral domiciliaria
NSE Nivel socioecondmico
OMS Organizacién Mundial de la Salud (World Health Organization)
Osm Osmolaridad
PCI Paralisis cerebral infantil
RANM  Real Academia Nacional de Medicina
RGE Reflujo gastroesofagico
SNC Sistema nervioso central
TCA Trastorno de conducta alimentaria
TGl Tracto gastro-intestinal
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1. Introduccidon

El avance en todos los campos del saber médico y las mejoras en el
tratamiento de los pacientes han posibilitado que los nifios con
enfermedades graves y/o cronicas puedan incrementar su
supervivencia. El nifo es un ser dependiente de su familia y de la
sociedad y este estado es esencial a la hora de entender su asistencia
ante la enfermedad (Lépez Pifiero y Brines, 2009). Muchos de ellos
precisan una serie de cuidados especiales y son dependientes de
ciertas tecnologias, que han obligado al desarrollo de modalidades de
asistencia domiciliaria facilitando el alta hospitalaria. Ademas de integrar
al nifio en su medio familiar y social, los tratamientos domiciliarios
contribuyen a disminuir los costes de hospitalizacion y las

complicaciones derivadas de ella, principalmente infecciosas.

Sin embargo, estas circunstancias implican de forma directa a las
familias de las que estos pacientes son dependientes. No s6lo deben
asumir los cuidados generales de estos nifios sino que, con frecuencia,
deben adquirir nuevos conocimientos y habilidades sanitarias para

saber atenderlos en su hogar.

En este sentido resulta facil de comprender que la salud fisica y
mental de los padres y su bienestar influyen en gran medida en los
logros del paciente pediatrico en el contexto de una enfermedad crénica
y en especial si asocia discapacidad. De esta manera, se considera que
entre los factores que mejor predicen el bienestar del nifio con

necesidades sanitarias especiales se deben contemplar los relativos a
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la salud y al funcionamiento de su familia; en consecuencia un
tratamiento pediatrico eficaz debe abarcar al nifio en su contexto
familiar, dirigiéendose a las necesidades de todos los miembros de su

familia.

1.1. El nifio con enfermedad crénica: riesgo de desnutricion

Se entiende por enfermedad crénica aquella enfermedad de curso
lento, prolongado y con frecuencia progresivo (Real Academia Nacional
de Medicina —RANM-, 2012a). En los ultimos afios se utiliza este
término para referirse a aquellos procesos infantiles que de forma

prolongada generan necesidades especiales en el cuidado de su salud.

A diferencia de los adultos, que se enfrentan a enfermedades
prevalentes como los trastornos degenerativos, las secuelas de los
accidentes cardiovasculares y el cancer, en el nifio son frecuentes
diversas enfermedades cronicas como el asma, la obesidad, trastornos
neuroldgicos (principalmente epilepsia y paralisis cerebral infantil (PCI),
y enfermedades mentales (fundamentalmente el trastorno de déficit de
atencion e hiperactividad -TDAH-) (Perrin, 2004).

Un pequefio subgrupo de enfermos con necesidades médicas
especiales (McPherson et al.,, 1998) es el constituido por los nifios
dependientes de tecnologia. Se entiende como tal a aquellos pacientes
gue necesitan del uso de uno o mas dispositivos médicos para
compensar la pérdida de una funcion vital de su organismo. Esta

tecnologia precisa de unos cuidados de enfermeria permanentes para
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evitar el deterioro fisico del paciente o incluso su muerte (U.S.
Congress, 1987). Entre estos tratamientos se encuentran la
ventiloterapia, la didlisis peritoneal y la nutricion artificial (Feudtner et al.,
2005). En términos econdmicos, se ha estimado que entre el 13 y el
18% de la poblacién infantil norteamericana con necesidades médicas
especiales consume el 40% de los recursos sanitarios destinados a
pediatria (Newacheck y Kim, 2005).

La prevalencia de las enfermedades crénicas en la infancia ha
crecido debido fundamentalmente a los avances médico-quirdrgicos y por
tanto, a la supervivencia de nifios con enfermedades que antes tenian
una corta expectativa de vida (Herrington et al., 2001). Algunas de éstas
eran consideradas hace unos afos enfermedades letales mientras que
hoy se calcula que el 90% de los nifios afectos de una enfermedad
cronica alcanza la edad adulta (Perrin, 2004). En Espafia no disponemos
de estadisticas de pacientes pediatricos con enfermedad crénica aunque
de forma indirecta, podemaos aproximarnos, en parte, a partir de los datos
relativos a discapacidad. Por tal, se entiende la restriccion o ausencia,
debida a una deficiencia, de la capacidad para realizar una actividad
dentro del margen que se considera normal para una persona (RANM,
2012b). De acuerdo con la informacién del Instituto Nacional de
Estadistica -INE- (2008) la tasa de nifios menores de 5 afios con algun
tipo de deficiencia es de 21,5 por cada 1000 nifilos de esa edad. Las
deficiencias mas frecuentes en este rango de edad son las mentales,
seguidas de las de lenguaje, habla y voz y en tercer lugar, de las
deficiencias viscerales. La tasa de nifios entre los 6 y 15 afios con alguna

discapacidad o limitacion se sitia en 18,4 por 1000 habitantes. Esto
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concuerda con los informes internacionales, que revelan cifras entre el 15
y el 20% (Newacheck et al., 1998; van Dyck, 2004).

1.1.1. Vulnerabilidad y crecimiento

El crecimiento, la maduracién y el desarrollo constituyen las
caracteristicas biolégicas esenciales de la infancia. En estos procesos
fisiologicos, la nutricion juega un papel fundamental por varios motivos
que hacen que el nifio sea especialmente vulnerable a cualquier
desequilibrio. En primer lugar, porque la nutricibn debe aportar la
cantidad de nutrientes necesarios para asegurar el crecimiento y el
cambio de composicion corporal que se produce durante la infancia,
circunstancias que justifican que las necesidades nutricionales sean
proporcionalmente superiores a las del adulto; en segundo lugar, porque
dispone de menor cantidad de reservas corporales en comparacioén con
el adulto. Debe considerarse ademas que el nifio nace con una
inmadurez de érganos y sistemas y, es ademas, dependiente de los
adultos para su alimentacion (Moreno y Pedron-Giner, 2010). Estas
circunstancias pueden agravarse en el caso de los nifios afectos de
enfermedades cronicas, esto es, de procesos que comprometan uno o
mas de los mecanismos de la nutricion tales como: dificultad o
imposibilidad de ingestién, limitacién importante de las funciones de la
digestion y/o absorcién, inadecuada utilizacion de nutrientes (por
hipoxemia, acidosis...) y situaciones clinicas que generan un incremento
de los requerimientos y/o de las pérdidas (Martinez-Costa et al., 2000;
Pedrén-Giner y Martinez-Costa, 2001).
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El aumento de la supervivencia de muchos nifios con enfermedades
cronicas explica que la desnutricion infantil en los paises desarrollados
como el nuestro, guarde estrecha relacion con la presencia de una
enfermedad subyacente. A pesar de que en la Ultima década se ha
incrementado la capacidad de manejo ambulatorio de estos pacientes, la
hospitalizacion continda siendo el mejor indicador de enfermedad grave
en el nifo (Wise, 2007). En este sentido, Pawellek y cols. (2008)
publicaron recientemente un estudio en el que el 24,1% de los nifios al
ingreso hospitalario padecia desnutricion, el 4,4% de forma moderada y
el 1,7% grave. Sefialaron que la mayor proporcion de enfermos
desnutridos correspondia a nifios con multiples diagnosticos (42,8%), a
nifos con retraso mental (40% desnutridos), a los afectos de
enfermedades infecciosas (34,5%) y a nifios con fibrosis quistica -FQ-
(33,3%). En nuestro pais se llevdé a cabo un estudio en el Servicio de
Pediatria del Hospital Clinico de Valencia (n=273 nifios) cuyos resultados
mostraron una prevalencia de desnutricién a las 48 horas del ingreso del
26% (18% aguda y 8% crénica) (Mataix y Martinez-Costa, 2009).
Prevalencia similar se observd en un estudio realizado en nifios
hospitalizados en un hospital de Madrid que la cifraba en el 17,2%
(Moreno et al.,, 2005). Estas cifras deben llamar nuestra atencién y
hacernos conscientes de que la desnutricion en el nifio con enfermedad
crénica frecuentemente se encuentra infradiagnosticada y, por ello,
infravalorada. La importancia de la desnutricion obedece no sélo a su
prevalencia, sino a la gravedad de las complicaciones que desencadena
en el nifo enfermo cronico. El estado nutricional va a ser un

condicionante del curso de la enfermedad primaria y de su respuesta al
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tratamiento y, con frecuencia, responsable del incremento de la
morbimortalidad (Golden, 2004).

1.1.2. Mecanismos por los que el nifio enfermo se desnutre

Existen cuatro mecanismos fundamentales que condicionan el riesgo

de desnutricién en la edad infantil.

-Ingesta alimentaria_insuficiente: es la primera razén a destacar y esta

motivada, en muchos de los casos, por dificultad en la succién y en la
deglucién. Puede obedecer a enfermedades neuroldgicas vy
neuromusculares graves, malformaciones ylo alteraciones
maxilofaciales (estas Ultimas secundarias a traumatismos y tumores
entre otros). Otro ejemplo, lo constituye el caso de los recién nacidos
prematuros con edad gestacional inferior a las 34 semanas, por la
inmadurez en la succién, deglucion o en la coordinacion de éstas. Uno
de los mecanismos principales de ingesta deficiente en el nifio afecto de
un proceso crénico es la anorexia ligada a la propia enfermedad (por
ejemplo por la inflamacién, infeccién, etc.) o por el desarrollo de

trastornos de la conducta alimentaria (TCA).

-Alteracién de la absorciéon y/o digestion de nutrientes: es la causa

nuclear de desnutricion en muchas enfermedades digestivas. La
mucosa intestinal puede lesionarse por multiples motivos como las
infecciones, la enfermedad celiaca, las enfermedades inflamatorias
intestinales, tratamientos oncolégicos, etc., ocasionando un sindrome

malabsortivo. Es caracteristico el compromiso nutricional que se
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desencadena en el sindrome de intestino corto secundario a
resecciones amplias. Otras enfermedades como la FQ suponen un alto
riesgo de desnutricién por asociar insuficiencia pancreética exocrina con
maldigestion, esteatorrea y deficiencia secundaria de nutrientes. En el
caso de las hepatopatias crénicas la desnutricibn se debe en gran
medida a la malabsorcion de grasas, iones y vitaminas provocada por la
baja concentracion intraluminal de sales biliares y la menor activacion

de proenzimas pancreaticas.

-Incremento _de las necesidades energéticas o con incapacidad para

cubrirlas: muchas enfermedades crénicas condicionan un aumento de
los requerimientos como es el caso de los neonatos pretérmino que
ademas desarrollan displasia broncopulmonar. La FQ es también una
de las enfermedades mas representativas de este grupo. En esta
situacion también se encuentra el paciente oncolégico, en el que
asociado a la enfermedad de base se unen los efectos indeseables del

tratamiento, con lo que no llega a cubrir sus necesidades de nutrientes.

-Incremento de las pérdidas: este se puede producir por vias diferentes

como la digestiva (diarreas, enteropatia pierde-proteinas, etc.), la renal
(tubulopatia, nefrosis, etc.) o la cutanea (sudoracion, descamacion,

etc.).

Si bien aqui han sido expuestas de modo resumido, en la mayoria de
las enfermedades, la desnutricion es el resultado de la combinacion de

varios de estos mecanismos que finalmente condicionan un balance de
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energia negativo, la deplecién de nutrientes corporales y el deterioro de
la respuesta inmunitaria (Moreno y Pedron-Giner, 2010).

1.1.3. Definicion y cambios fisiopatologicos

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la desnutricion
como el desequilibrio celular entre el suministro de nutrientes y energia
y la demanda del cuerpo, de modo que no se pueden garantizar el
crecimiento, el mantenimiento y las funciones especificas del organismo
(de Onis et al., 1993).

Cuando se origina una deficiencia nutricional, el organismo pone en
marcha una serie de fenémenos de adaptacién funcional de sus
distintos sistemas y o6rganos para hacer frente a la deprivacion
energética. La movilizacibn de las reservas energéticas corporales
conducird a una pérdida progresiva de los depdsitos organicos,
inicialmente subclinica y mas tarde con expresion clinica propia de un
trastorno global o especifico. Obviamente, la gravedad de la deficiencia
nutricional tanto por su prolongacién en el tiempo como por la magnitud
de la misma en situacion aguda, puede sobrepasar la capacidad
adaptativa, produciéndose la enfermedad y finalmente la muerte (Mataix
y Martinez-Costa, 2009). Basandonos en esta referencia, en los
siguientes epigrafes se resumen las consecuencias de la desnutricion

infantil:

1. Sistema inmune: el timo, bazo, amigdalas y otros tejidos linfoides

suelen encontrarse hipotroficos. La inmunidad de tipo celular se
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encuentra especialmente alterada y en menor medida la respuesta de
tipo humoral. Suele haber un recuento de leucocitos reducido, baja
actividad fagocitica de los neutrdéfilos y una reduccion en la formacion de
anticuerpos, especialmente de IgA. Se asocia la disminucién de los
componentes del sistema complemento. Estos cambios explican la
susceptibilidad a las infecciones del nifio desnutrido debiendo
considerarse que a su vez, la infeccibn acelera y complica la

desnutricion.

2. Sistema digestivo:

a) Estbmago: la pared gastrica se adelgaza y su mucosa se atrofia,
disminuyendo la secrecion de acido clorhidrico, lo que predispone al
sobrecrecimiento bacteriano en intestino delgado; en ocasiones
aparecen cambios en la motilidad, con vaciado lento.

b) Intestino: se produce atrofia vellositaria e hipoplasia de las criptas
asociada a una disminucién de enzimas digestivas, fundamentalmente
lactasa. Ello condiciona un estado de insuficiencia absortiva que dificulta
la recuperacion nutricional pudiendo durar afios a pesar de una
marcada mejoria nutricional (Allen, 2004).

c) Higado: el hallazgo caracteristico es una evidente hepatomegalia por
infiltracion grasa (Doherty et al.,, 1992), mas intensa en el caso del
kwashiorkor. Esta esteatosis parece tener caracter reversible ante un
tratamiento adecuado, pero puede persistir la fibrosis. La capacidad de
sintesis proteica se encuentra muy disminuida, y como consecuencia
son bajos los niveles de albdamina, transferrina y fibronectina, con
alargamiento del tiempo de protrombina; este ultimo parece ser un

importante factor de riesgo de mortalidad (Akinyinka et al., 1990; Allen y
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Hamer, 2004). La neoglucogénesis esta limitada asi como la capacidad
de metabolizar y excretar toxinas.

d) Pancreas: este 6rgano se atrofia y fibrosa, hallazgo que parece ser
constante en el kwashiorkor. La escasa produccién enzimatica de
amilasa, lipasa y tripsina agrava la vulnerabilidad a deficiencias
nutricionales. Las alteraciones morfolégicas y funcionales mejoran con
la recuperacion clinica. Todos estos cambios explican parte del
sindrome malabsortivo y de la diarrea como su manifestacion clinica

mas evidente.

3. Sistema hematopoyético: disminuye la hemoglobina y el nimero de
hematies, a pesar de lo cual no aparece deficiencia de oxigenacion ya
que las demandas son menores. Por otra parte, la disminucién de la
hematopoyesis es una ventaja fisiologica que permite que los
aminoacidos destinados a la misma se utilicen para la sintesis proteica.
Sin embargo, en la fase de recuperacion es preciso considerar el
suplemento de los nutrientes implicados en la hematopoyesis (hierro,
vitaminas B3, Bg, Bi,, acido félico y vitamina C) para que no exista una

anemia funcional con la consiguiente hipoxia.

4. Sistema cardiovascular: en la malnutricién energético-proteica -MEP-
disminuye la contractilidad y secundariamente el gasto cardiaco. Son
frecuentes la bradicardia e hipotension. Todos estos cambios sumados
a las alteraciones hidroelectroliticas predisponen a estos nifios a

padecer arritmias (Grover y Ee, 2009).
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5. Sistema endocrino: la MEP supone una situacién de estrés que se
caracteriza por un aumento en los niveles de adrenalina y
glucocorticoides, fundamentalmente cortisol, responsables del
catabolismo proteico, la lipdlisis y la gluconeogénesis. La elevacion del
cortisol conlleva la supresion del eje de la hormona de crecimiento (GH)
que se traduce en talla baja, cuando la evolucién se alarga en el tiempo.
Como resultado hay una reduccion de las somatomedinas. Puede
producirse un aumento reactivo de la GH que incrementard la lipdlisis.
Existe también una reduccion en la sintesis de hormonas tiroideas, que
comporta una disminucion en el gasto energético en reposo. Debido a la
disminucién de la glucemia se produce menor cantidad de insulina y un
aumento paralelo de glucagdn, que impide la sintesis proteica afectando

por tanto al crecimiento.

6. Sistema urinario: de forma secundaria a la reducciéon en el gasto
cardiaco se produce una disminucién del flujo renal y una menor tasa de
filtracion glomerular. Sin embargo, la capacidad de aclaramiento hidrico
y concentracion de orina queda preservada asi como la capacidad de

mantener el equilibrio &cido-base.

7. Sistema nervioso: la repercusion de la MEP sobre el sistema nervioso
es especialmente importante en edades tempranas. La falta de
nutrientes en el periodo de maduracion cerebral puede provocar
cambios en la mielinizacion, produccion de neurotransmisores,
velocidad de conduccién nerviosa, reduccién en el nimero de neuronas,
sinapsis y arborizacion (Georgieff, 2007). No puede obviarse el papel

que la deficiencia de algunos micronutrientes como el yodo, hierro, zinc
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y la vitamina B12 tienen en el neurodesarrollo. Hasta hace poco se creia
gue la desnutricion era la Unica responsable del deterioro intelectual por
afectacion estructural del sistema nervioso. Sin embargo, en la
actualidad se sabe que el proceso es mas complejo y que también
intervienen el nivel educativo del nifio, su capacidad para explorar el
entorno y la sobreproteccion de la familia. No obstante, parece ser que
la capacidad de recuperacion del dafio cerebral, o mejor, del menor
desarrollo estructural del mismo, es grande. La implantaciéon de una
buena nutricion permite recuperar en gran medida el retraso psicomotor

e intelectual.

1.1.4. Formas clinicas de desnutriciéon

En general, en los nifios, la caracteristica clinica principal de la
desnutricibn aguda moderada es la pérdida de peso y en situacion
cronica lo es el retraso de crecimiento longitudinal. Los nifios
gravemente desnutridos presentan sintomas y signos que caracterizan
las formas clinicas denominadas marasmo, kwashiorkor, o kwashiorkor

marasmico, que se detallan a continuacion:

-Marasmo: es el resultado de la adaptacion fisiol6gica del organismo a
una situacion de deprivacion prolongada de energia y de todos los
nutrientes. Conlleva la deplecion de las reservas grasas y de la masa
muscular. EI marasmo nutricional puede aparecer a cualquier edad; no
obstante, su gravedad es mayor en los lactantes y niflos menores de 2
afos, debido a sus mayores requerimientos de energia y susceptibilidad

a las infecciones que aceleran el deterioro nutricional. El nifio padece un
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enflaquecimiento que puede llegar a ser extremo (caquexia). La piel se
presenta seca y delgada, y aparecen pliegues en la zona de nalgas a
modo de bolsas. Esta delgadez confiere a la cara un aspecto
envejecido, con mandibulas y arcos cigométicos marcados y 0jos
hundidos. Suele asociar signos carenciales mdltiples como palidez
cutdnea por anemia, deformidades 6seas secundarias a raquitismo y
manchas oculares por xeroftalmia entre otros. Pueden presentar un
abdomen prominente. Todos estos signos van acompafiados de una
reduccién en su actividad fisica, mostrandose irritables y apéticos con el

medio que les rodea.

-Kwashiorkor: este término se origind en Ghana y significa “nifio
desplazado”. Hace referencia a la enfermedad del hijo mayor, que tras
ser destetado por el nacimiento del siguiente hijo recibe una
alimentacién farinacea. La hipoproteinemia, junto a infecciones
precoces y graves, desencadenan la enfermedad casi siempre entre los
12 y 18 meses de edad. Clinicamente se caracteriza por la presencia de
edema generalizado (por hipoalbuminemia) que afecta de modo
preferente a partes distales, abdomen y parpados. La cara presenta
aspecto de luna llena. Es caracteristica la presencia de hepatomegalia
por infiltracién grasa. Aparecen trastornos tréficos en la piel, con zonas
de hiperqueratosis y Ulceras cutaneas que con frecuencia se
sobreinfectan por bacterias u hongos. Las pérdidas de masa magra y
muscular son menos intensas que en el marasmo, aunque el tono
muscular estd disminuido. Los cambios en el caracter son mas
acentuados y se manifiestan por irritabilidad e indiferencia del medio

gque condicionan un importante retraso psicomotor.
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-Forma mixta: se denomina kwashiorkor marasmético porque combina

caracteristicas clinicas de ambos.

1.1.5. Diagnéstico de la desnutricion

Con una correcta evaluacidon nutricional es posible orientar la
presencia o el riesgo de padecer desnutricion de un nifio enfermo. Su
exploracion es indispensable ante cualquier enfermedad y es la
vigilancia nutricional la que permitira aplicar estrategias preventivas y
terapéuticas para poder revertir esta situacion (Mataix y Martinez-Costa,
2009).

En los siguientes epigrafes se expone la sistematica de la
anamnesis, exploraciones clinica y antropométrica y la seleccion de
algunas pruebas complementarias, segun Martinez-Costa (2009;
2011a).

Anamnesis

La anamnesis es fundamental para realizar una adecuada
orientacion diagndstica de un trastorno nutricional. Entre los
antecedentes familiares a considerar cabe interrogar por enfermedades
genéticas, consanguinidad, etc. y recabar informacion acerca de la
situacion econdémica y entorno social. En lo referente a antecedentes
personales se deben recoger los datos acerca de todas las
circunstancias ocurridas en la biografia del nifio, incluyendo aspectos

referentes a la gestacion, parto y alimentacion en el primer afio de vida,
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asi como la aparicion de intolerancias. También conviene recoger

aspectos sobre la evolucién del desarrollo psicomotor.

Deben resefarse las enfermedades padecidas y tratamientos
recibidos. Tienen especial importancia la cronologia en el desarrollo de
la enfermedad y las manifestaciones sospechosas de comorbilidades
sobre todo de tipo gastrointestinal (aparicién de estrefiimiento, diarrea,
reflujo gastroesofagico -RGE-, etc.). Resulta muy valioso valorar el perfil
de desarrollo, recogido habitualmente en la cartilla de salud, para
determinar el momento a partir del cual el nifio ha comenzado a
deteriorar su estado de nutricion.

En los casos en que el nifio esta diagnosticado de una enfermedad
cronica es imprescindible conocer la evolucién de su patologia y el

tratamiento que recibe.

La anamnesis debe incluir la encuesta dietética que tendra como
finalidad la recogida de la informacion cualitativa y cuantitativa sobre la
ingesta de nutrientes para conocer si es suficiente y se ajusta a los
aportes recomendados para la edad y sexo. La aproximacion a la
ingesta habitual del nifio en relacion a sus necesidades orienta el origen
primario o secundario de un trastorno nutricional. En el nifio con
enfermedad neuroldgica es de gran interés indagar sobre el tiempo que
precisa en cada comida y si durante la misma presenta accesos de tos y
atragantamientos frecuentes. Por ultimo, conviene recoger aspectos

referentes a los habitos y actividad fisica del nifio.

Pagina 43



WNVERTT
Introduccion D VALENCIA

Exploracién clinica

Una exploracion correcta se debe realizar con el paciente desnudo
0 en ropa interior para valorar la constitucion y si hay signos de algun
trastorno nutricional, la presencia de anomalias fenotipicas y/o signos
de organicidad. La desnutricion se mostrard como adelgazamiento de
extremidades y gluteos y la piel laxa, con sefal de fusién del paniculo

adiposo y masa muscular.

Independientemente de la gravedad, la forma clinica de
desnutricién va a depender del tipo de déficit: si la carencia de energia
es global (sea primaria 0 secundaria) el nifio se consumira
progresivamente dando lugar en grados extremos al marasmo; sin
embargo, si la carencia es fundamentalmente proteica, se producird una
descompensacion rapida y, por ello, la apariencia clinica sera de
desnutricibn menos avanzada, presencia de edemas y signos
carenciales graves, propios de la hipoproteinemia (kwashiorkor) (Mataix
y Martinez-Costa, 2009). En los nifios con enfermedades neurolégicas
se debe de valorar la presencia de deformidades esqueléticas,

especialmente de escoliosis y las contracturas musculares.

Exploracién antropométrica

Este método de exploracién se ocupa de medir las dimensiones y
proporciones corporales de forma objetiva, permitiendo confrontar los
valores con los patrones de referencia, clasificar en grados el estado de
nutricion y realizar un control evolutivo del mismo y de la respuesta al

tratamiento (Martinez-Costa y Martinez-Rodriguez, 2007).
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La sistematica antropométrica sera la siguiente:

Medidas basicas

Las medidas incluyen: peso, talla, perimetro craneal, perimetro
braquial y pliegue tricipital. En nifios gravemente discapacitados la
obtencion de la talla puede resultar muy dificil a causa de la escoliosis,
las contracturas musculares o la escasa colaboracion. En estos casos
se ha propuesto la utilizacién de medidas segmentarias como la longitud
del brazo o de la pierna, a partir de las cuales es posible estimar la talla
(Hogan, 1999; Spender et al., 1989).

Interpretacion (confrontacion con patrones de referencia)

Existen varias posibilidades para comparar los datos
antropométricos con una muestra representativa de la poblacién infantil
segun la edad y sexo.

Un método sencillo muy utilizado en la préactica clinica consiste en
la comparacion con una poblacion estratificada en percentiles,
expuestos habitualmente de forma gréfica en curvas de crecimiento.
Estos son una medida de posicion que expresa el porcentaje de
poblacion de la misma edad y sexo que no supera la medicién
efectuada.

Otra posibilidad consiste en el calculo de la puntuacién z o z-score.
Esta expresa las unidades de desviacion tipica (DT) que una
determinada medida se separa de la mediana, obteniéndose un valor
absoluto. Un intervalo fijo de z-score implica una diferencia fija de peso
o de talla para nifios de una determinada edad. Sus principales ventajas
son que es la Unica que permite realizar comparaciones entre nifios de

diferente edad y sexo y permite expresar la consuncion y el
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empequefiecimiento corporal (stunting y wasting) en las mismas
unidades relativas (Dibley et al., 1987; Golden, 2004; Martinez-Costa,
2011a).

Patrones de referencia

Los patrones de referencia representan la distribucion de una
medida antropométrica en una poblacion y reflejan su estado de
nutricibn. Son muy utiles para el seguimiento longitudinal de nifios y
permiten detectar individuos y/o grupos de riesgo nutricional (Martinez-
Costa, 2011a). Un patrén puede constituir la “norma” a alcanzar si se
elabora de una poblacion normonutrida o puede ser soélo una
“referencia” del estado de salud de una poblacién (Garza y de Onis,
2007). Los estudios nacionales son muy Utiles para conocer la situacién
de ese entorno determinado, sin embargo, su uso como patron
comparativo no es deseable pues los datos estadisticos obtenidos
dependen de la situacion nutricional de la poblacion estudiada y por ello,
pueden sufrir un sesgo (Martinez-Costa, 2011a). En nuestro pais, las
tablas de crecimiento infantil més difundidas en los ultimos afios son
producto del “Estudio Longitudinal y Transversal de Crecimiento”
dirigido por M. Hernandez Rodriguez y sus colaboradores vy
patrocinadas por la Fundacion Orbegozo Eizaguirre de Bilbao.
(Sobradillo et al., 2004). Recientemente ha sido publicado el “Estudio
transversal espanol 2010” que integra los estudios de crecimiento de
poblacion caucasica autdctona realizados en la ultima década en Bilbao,
Barcelona, Andalucia y Madrid. Este estudio pone de manifiesto la
aceleracion secular del crecimiento de talla en nuestro pais pero

también del indice de masa corporal (IMC), motivada por la aceleracion
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del ritmo madurativo y fundamentalmente por el incremento de
sobrepeso en la poblacién (Sanchez Génzalez et al., 2011). Como
patrones internacionales, se dispone de la versibn 2000 del CDC
(Centers for Disease Control) de nifios norteamericanos (Kuczmarski et
al., 2000) y en Europa de los patrones Euro-Growth 2000, sélo
disponibles para niflos de 0-5 aflos (Haschke y Van't Hof, 2000).
Recientemente la OMS ha desarrollado y propuesto unos nuevos
patrones de referencia internacional, basados en un estudio
multicéntrico en el que han participado nifios de 6 paises: Brasil, Oman,
Ghana, India, Noruega y Estados Unidos. En el desarrollo de estos
patrones imper6 el objetivo de producir un estandar de modo que la
referencia describiera “cOmo deberian crecer los nifios”. En este sentido
establecieron como criterios de inclusién en el estudio, entre otros, que
la familia perteneciese a un estatus socioeconémico que asegurara una
alimentacién y unos cuidados higiénicos que permitieran el adecuado
crecimiento y que las madres estuvieran dispuestas a seguir unas
determinadas recomendaciones alimentarias (lactancia materna de
modo exclusivo hasta los 4 meses, etc.) (de Onis et al., 2004). Aporta
un patrén que engloba los datos de los nifios desde el nacimiento a los
5 afios de edad y que incluye las medidas de peso, longitud/estatura,
perimetro craneal, perimetro del brazo y pliegues tricipital vy
subescapular y los calculos de la relacién peso/talla e IMC. Para el resto
de edades (5-19 afios) la OMS ha creado unas nuevas tablas tomando
como base los datos del NCHS (National Center for Healths Statistics)
de 1979 en las que la obesidad era muy poco prevalente y en las que se

conoce que se ha alcanzado la talla méxima por el fenébmeno de la
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aceleracion secular del crecimiento (debido a las mejoras nutricionales y

el medio ambiente). Incluyen peso, talla e IMC (WHO, 2006).

Por la dificultad que entrafia la comparacion de pacientes afectos
de enfermedad crénica con unos estandares de normalidad, algunos
trabajos han propuesto patrones de referencia especificos para nifios
afectos de determinadas enfermedades, como es el caso de la distrofia
muscular de Duchenne (Griffiths y Edwards, 1988), la pardlisis cerebral
infantil (Brooks et al., 2011; Rempel et al.,, 1988) o determinadas

cromosomopatias como el sindrome de Down (Myrelid et al., 2002).

indices para categorizar el estado de nutricién

Para interpretar correctamente el estado de nutricién del nifio es
importante considerar que el nifio estd en continuo crecimiento por lo
gue, ante una situacion aguda de desnutricion, inicialmente se detendra
la ganancia ponderal manteniendo la velocidad de crecimiento. Si el
proceso continla, perdera peso como consecuencia de la movilizacién
de sus reservas de energia (grasa) y de estructuras de funcion
alternativa (musculo), llegando a la consuncién o wasting. La evolucion
hacia la cronicidad estara determinada por la detencion del crecimiento,
conduciendo al empequefiecimiento corporal o stunting (Martinez-Costa
et al., 1995). Estos supuestos se pueden valorar analizando la relacion
del peso y talla mediante indices. Con ellos se pueden diferenciar los
siguientes estados:

- Desnutricion aguda: peso para la estatura bajo pero talla para la
edad normal.
- Desnutricion croénica: relacion peso para la estatura conservada

siendo la talla para la edad baja.
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- Desnutriciébn cronica agudizada: peso para la estatura bajo
asociando talla para la edad baja.

En las dltimas décadas han sido propuestos varios indices que
permiten clasificar el estado de nutricion; sin embargo, hasta la
actualidad ha existido una amplia controversia a este respecto, por
cuestiones de validez y aplicabilidad. En su mayoria son indices
derivados del peso y la talla que tienen la ventaja de ser faciles de
calcular, pero la desventaja de que no informan sobre la composicién
corporal y se ven influidos por circunstancias que alteran el peso (estado
de hidratacién, masas u organomegalias). Su interpretacién ha de ser
cuidadosa y, siempre que sea posible, se deben tomar en consideracion
pardmetros de composicion corporal. Su calculo, clasificacién y puntos

de corte se recogen en las tablas 1y 2 (Martinez-Costa, 2011).

Tabla 1. indices nutricionales. Calculo

Relacioén /indice Célculo

% peso estandar Peso real (kg)
(Waterlow) Peso para la talla en P50 (kg)

% talla para la edad Talla real (cm) y
(Waterlow) Talla P50 para la edad (cm)

indice de masa corporal Peso (kg)
(IMC) Talla (m?)
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Uno de los indices mas aceptados internacionalmente para clasificar
el estado de nutricién es el propuesto por Waterlow (Waterlow, 1973;
1977), que permite establecer el estado evolutivo de la desnutricion
(aguda y/o cronica). Consta de dos calculos, el porcentaje del peso
estandar y el porcentaje de talla para la edad, detallados en la tabla 1.

Sin embargo, a partir del uso de patron internacional WHO 2006 y
2007 se propone el indice de masa corporal (IMC) para clasificar el
estado de nutricién tanto por exceso como por defecto. La interpretacion
del IMC en pediatria debe hacerse mediante curva percentilada o con el
célculo de puntuaciones z dado que varia con la edad. En este sentido,
la OMS recomienda el uso de la puntuacién z del IMC para clasificar la
desnutricién, estimando que es moderada por debajo de 2 DT y grave
por debajo de 3 DT (WHO, 2007). En la tabla 1 se resumen el calculo de
los indices referidos y en la tabla 2 los criterios para el diagnéstico de

desnutricion.

Tabla 2. Criterios diagnésticos de desnutricion

% peso Leve 90-80%

estandar Moderada 80-70%
(“Wasting”) Grave <70%
% talla para Leve 95-90%
la edad Moderada 90-85%
(“Stunting”) Grave <85%
OMS P 215 Moderada  z-score entre -2 y -3
(“Wasting”) PrEsT e D Grave z-score < -3
IMC para la edad
OMS Puntuaciones z Moderada z-score entre -2 y -3
S0 Talla para la edad Grave z-score < -3
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Otros parametros antropométricos incluyen medidas que aproximen
a la composicion corporal en grasa y masa magra. Para ello es
importante recoger las medidas del brazo como el perimetro braquial y
los pliegues cuténeos.

Exploraciones complementarias

Diversos examenes complementarios pueden ser de utilidad tanto
en la evaluacién inicial del paciente como en la respuesta a la terapia
nutricional.

En el analisis hematol6gico, en caso de desnutricion es frecuente
observar afectacion de la serie roja, con anemia carencial. La linfopenia
también es un marcador de desnutricion.

En el analisis bioguimico interesa conocer el estado de produccion
de proteinas séricas, reflejo del ingreso de nitrdgeno. Las proteinas
séricas mas utilizadas en la clinica son la albumina, transferrina y
prealbumina. Ademas puede completarse con el estudio de vitaminas
liposolubles e hidrosolubles, minerales y oligoelementos y perfil lipidico.

En la excrecion urinaria de metabolitos cabe destacar la utilidad del
indice creatinina/talla, marcador de masa magra.

Para la valoracién de la corporacion corporal se han propuesto
muchos métodos. La densitometria es una exploracion muy utilizada
que permite cuantificar el contenido mineral éseo, por lo que tiene gran
interés en nifios con enfermedades crénicas. Otros métodos empleados

incluyen la impedancia bioeléctrica.
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1.2. Nutricién artificial en el paciente pediétrico

Los principales objetivos en nutricion infantii son permitir un
crecimiento y desarrollo adecuados a cada etapa de la infancia, evitar las
deficiencias de nutrientes y promover habitos nutricionales que
prevengan las enfermedades relacionadas con la dieta a corto y largo
plazo. Para asegurar el primer propésito es indispensable el
mantenimiento de un balance energético positivo y la adecuada retencion

nitrogenada (Martinez-Costa, 2011b).

El gasto energético varia en funcion de la edad, la masa y
composicion corporal, la velocidad de crecimiento y la actividad fisica. Si
se producen circunstancias patolégicas de forma aguda o mantenida
que incrementen el gasto energético o si se suman dificultades para que
el ingreso sea el adecuado, el organismo arbitra mecanismos
adaptativos ante esta situacién deficitaria y moviliza sus reservas
generando una alteracion de la compaosicién corporal que conducira a la

desnutricion.

En estas circunstancias es cuando deben dispensarse de forma
precoz métodos alternativos de nutricion para responder a las
demandas especiales del organismo enfermo (Pedrén-Giner y Martinez
Costa, 2001). Ademas, debe considerase que las necesidades caléricas
y de nutrientes especificos del nifio sano establecidas por las ingestas
dietéticas de referencia (Dietary Reference Intakes, DRI) no son
aplicables al nifio enfermo con necesidades especiales, sino que, en su

caso, deben ser individualizadas y ajustadas a su enfermedad de base.
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Con este marco de referencia, se ha desarrollado la nutricion
artificial (NA), que constituye el conjunto de medidas destinadas a
suministrar al organismo energia y nutrientes especificos de forma
alternativa o como complemento a la alimentacion oral ordinaria. Su
objetivo principal es mantener y/o recuperar el estado nutricional del
paciente garantizando su desarrollo normal (Martinez-Costa et al.,
2000).

Las modalidades de nutricion artificial incluyen la nutricién enteral

(NE), la nutricién parenteral (NP) y la combinacién de ambas.

1.2.1. Nutricién enteral

La NE se define como la administracion de una formula de
composicion definida por via oral o la administraciéon de alimentos
naturales y/o féormula mediante sonda en el tubo digestivo, con la
intencion de cubrir parcial o totalmente las necesidades del paciente
(Martinez-Costa et al., 2000).

Esta indicada en aquellas circunstancias en que la via oral resulta
imposible o limitada para conseguir un aporte caldrico suficiente, en
pacientes que solo toleran volumenes pequefios y/o tienen unos

requerimientos aumentados por la enfermedad (tabla 3).

La NE es la opcion de eleccion siempre que el tracto
gastrointestinal pueda ser utilizado de forma total o parcial, ya que se
trata de la alternativa mas fisiolégica y segura (ASPEN, 2002). Ofrece
numerosas ventajas frente a la NP entre las que cabe destacar su

menor coste y el menor riesgo en numero y gravedad de
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complicaciones asociadas; ademas los alimentos en la luz intestinal
favorecen el trofismo gastrointestinal, lo que ayuda a preservar la
integridad de los mecanismos de barrera y secundariamente parece
evitar la traslocacion bacteriana (Scolapio, 2004). Otra ventaja es el
efecto beneficioso que el aporte de sustratos especificos pudiera tener
en la prevencion y/o tratamiento de determinadas enfermedades. Asi,
segun algunos ensayos la adicion de arginina previene la enterocolitis
necrosante (Amin et al.; 2002; Neu, 2002). Un estudio mostré que la
administraciébn de bajas dosis de glutamina en nifios con procesos
oncologicos que reciben tratamiento quimioterdpico reduce la
estomatitis (Anderson et al., 1998); sin embargo la administracién de
glutamina por via enteral en recién nacidos prematuros no se ha podido
demostrar beneficiosa clinicamente hasta la actualidad (Tubman et al.,
2008). Los acidos grasos poliinsaturados de cadena larga (acidos
araquidoénico y docosahexanoico -DHA-) se depositan en la época fetal
y tras el nacimiento en cerebro y otros tejidos; la adicion de DHA parece

mejorar el neurodesarrollo de nifias prematuras (Makrides et al., 2009).

1.2.1.1. Vias de acceso

La eleccion de la via 6ptima de acceso al tracto gastro-intestinal
vendra condicionada fundamentalmente por la enfermedad de base del
paciente y la duracién prevista de la NE. La informacion que se expone
a continuacion reproduce el “Documento de consenso nacional sobre
vias de acceso en nutricion enteral pediatrica” (Pedrén-Giner et al.,
2011a).
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Tabla 3. Indicaciones de nutriciéon enteral

Dificultades en
la ingestion
y/o deglucién

Dificultades
para la
digestion y
absorcion

Anomalias orofaciales

Fisura palatina, sindrome de Pierre-Robin
Traumatismos y tumores orofaciales

Otras alteraciones
Disfagia cricofaringea
Alteraciones esofégicas
Atresia o0 estenosis esofagica
Fistula traqueoesofagica
Inmadurez del reflejo de succion
RN de edad gestacional < 34 s.
Enfermedades neuroldgicas

PCI, encefalopatias, enfermedades
degenerativas y otras

Enfermedades neuromusculares

Pacientes en coma y/o con ventilacion mecéanica
Trastorno de la conducta alimentaria (TCA)
Anorexia nerviosa
TCA del nifio pequefio
Sindrome de intestino corto

Diarrea grave o prolongada por alteraciones en la
mucosa de origen diverso

Sindrome de malabsorcion. Infecciones
Enteritis debidas a tratamiento oncolégico
Enfermedad de injerto contra huésped
Alteraciones graves de la motilidad digestiva
Pseudoobstruccion intestinal crénica
idiopatica
Enfermedad de Hirschsprung extensa
Pancreatitis grave
Insuficiencia pancreatica grave
Hepatopatia/colestasis crénica
Trasplante intestinal, hepatico
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S EEGES
con aumento de
requerimientos
que no pueden
ser cubiertos
via oral

Enfermedades

en las que la
NE constituye
una parte
fundamental del
tratamiento

Enfermedad renal cronica
Cardiopatias congénitas
Enfermedad respiratoria grave
Fibrosis quistica
Displasia broncopulmonar
Malformaciones de la caja toracica
Pacientes criticos
Enfermedad oncolégica, trasplante de médula
Osea
Alteraciones graves de la integridad cutdnea
Grandes quemados
Epidermdlisis bullosa grave
Ictiosis grave
Infecciones de repeticion con/sin
inmunodeficiencia

Errores innatos del metabolismo
Enfermedad de Crohn (en los casos indicados)

Desnutricion cal6rica-proteica primaria
moderada-grave
NE preoperatoria en pacientes desnutridos

Modificado del Documento de consenso SENPE/SEGHNP/ANECIPN/
SECP sobre vias de acceso en nutricion enteral pediatrica (Pedrén-
Giner et al., 2011a)
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La localizacion gastrica es de eleccion por tratarse de la mas
fisioldgica al permitir la accidn digestiva y bactericida del jugo géstrico, y
actuar el estdbmago como reservorio. Permite la administracion
fraccionada o en bolos y la provisién segura de farmacos. En los casos
en que la duracion de la NE se prevé menor a 2-3 meses se opta por la
utilizacién de sonda nasogastrica, reservandose la implantacion de una
gastrostomia en los casos en que la duracién estimada sea mayor o
bien se trate de una enfermedad progresiva o degenerativa; incluso, en
las dltimas guias de uso de nutriciébn enteral se propone el acceso por
enterostomia cuando la duracién del soporte nutricional se estima
superior a un mes (Bankhead et al., 2009).

La situacion postpilérica se realiza preferentemente a nivel yeyunal.
Se plantea en casos de RGE grave y/o alto riesgo de aspiracion
broncopulmonar, en enfermedades con vaciamiento gastrico muy
retardado, y también en pancreatitis para evitar el estimulo pancreético.
Evita la dismotilidad gastrica pero obvia todo el proceso digestivo y
bactericida previo al intestino y se pierde la regulacion que el estbmago
ejerce sobre el ritmo de llegada de los alimentos al intestino. Por este
motivo la infusibn ha de ser continua y no fraccionada. Ademas la
administracién de farmacos puede no ser eficaz o provocar diarrea o
dumping y, al ser las sondas de mayor longitud y menor calibre, aumenta
el riesgo de obstruccién. Todas estas circunstancias complican el manejo
domiciliario de la NE por esta via. Las opciones de acceso a yeyuno
incluyen la colocacién de una sonda transpilérica, la gastroyeyunostomia
(acceso a yeyuno mediante la colocacion de una sonda especial desde la
gastrostomia) y la yeyunostomia, de uso excepcional (Pedron-Giner y
Martinez-Costa, 2001).
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1.2.1.1.1. Gastrostomia

En pediatria la gastrostomia es el método mas utilizado para
asegurar el soporte nutricional de larga duracion. Desde la descripcion
por Gauderer y Ponsky (1980) de una técnica quirdrgica minimamente
invasiva para la colocacibn de la gastrostomia, la gastrostomia
endoscopica percutanea (GEP), su utilizacion ha sido cada vez mayor,
permitiendo el tratamiento nutricional en pacientes cronicos. Entre las
ventajas de esta via de acceso estan la comodidad que supone para el
paciente y sus cuidadores, al ser un acceso fijo que excepcionalmente
puede desplazarse y que no se implanta a través de la nariz, y la no
visualizacién directa del dispositivo, que evita la distorsién de la imagen
corporal del modo en que lo hace una sonda nasogastrica (Loser et al.,
2005). Sin embargo, se trata de una técnica invasiva no exenta de

riesgos y para la cual el nifio debe ser anestesiado.

La gastrostomia se puede realizar quirdrgicamente, por técnica de
Stamm o laparoscépica o bien de forma percutanea, endoscopica o
radiolégica.

Existen diversas técnicas descritas para la implantacion
endoscopica: la técnica de traccion (“pull trough”), descrita por Gauderer
y Ponsky (1980) y la técnica de empuje (“push-pull”’), de Sacks-Vine
(1983). Estas se han demostrado eficaces por la rapidez, sencillez y
bajo costo de su implantacion asi como la escasa yatrogenia que
asocian. Recientemente ha sido descrita la implantacién endoscépica
por gastropexia, que ofrece como principal ventaja la colocacion directa
de un botén de gastrostomia (Novotny et al., 2009; Pedréon-Giner et al.,
2011a).
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En los ultimos afos, la GEP ha cobrado mayor relevancia en la
practica clinica hasta desplazar a la gastrostomia quirargica vy
convertirse en la técnica de eleccidn; sin embargo diversos estudios
aplicados en poblacion pediatrica han comparado diversas técnicas de
implantacion, sin poder establecer con claridad cuél es la técnica
Optima. Frente a la cirugia abierta, la GEP ofrece como ventajas la
simplicidad y eficacia, que conllevan la utilizacion de menos recursos
sanitarios, la reduccion del tiempo de hospitalizacion y la rapida
reintroduccién de la alimentacion (Bankhead et al., 2005). En cuanto a
la seguridad, se ha observado una menor tasa de complicaciones leves
en el procedimiento endoscopico, sin haber diferencias significativas en
las complicaciones graves (Cosentini et al., 1998). Goretsky (1996)
refiri6 que los resultados en cuanto coste-efectividad, indicaciones y
morbilidad comparando ambas técnicas son similares. No disponemos
de ningun trabajo mas reciente en poblacién pediatrica realizado en los
ultimos afios, pero es probable que esta afirmacion ya haya quedado
superada. La colocacion mediante fluorosocopia o radiologia
intervencionista se reserva en la mayoria de los centros como
alternativa cuando no es posible la endoscopia y/o la cirugia ya que
aunque es una técnica sencilla y segura produce una importante
irradiacion (equivalente a 200-300 mrads), a evitar en todo paciente
pediatrico (Chait et al., 1996; Wollman et al., 1995). A estos motivos se
aflade un reciente estudio que concluye que tanto las complicaciones
leves como las graves son menos frecuentes en la GEP que en la
implantaciéon por fluoroscopia; estos resultados, sin embargo, pueden
estar sesgados por ser diferente la enfermedad subyacente en cada uno

de los grupos del estudio (Nah et al., 2010).
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En gastrostomias de larga duracion, se puede sustituir la sonda de
gastrostomia a partir de los 2 0 3 meses por un botén de bajo perfil.

Algunas circunstancias contraindican la implantacion de una
gastrostomia. Estas son: riesgo quirdrgico o técnico inasumible,
infeccién intraabdominal o de la pared del abdomen. Durante el
tratamiento activo con didlisis peritoneal la colocacién de la
gastrostomia parece aumentar el riesgo de peritonitis (Pedron-Giner et
al., 2011a).

1.2.1.2. Métodos de infusion

El éxito en la tolerancia de la NE depende en gran medida de la
forma de administracion elegida. La NE puede administrarse de forma
fraccionada, ciclica y continua. La eleccién debe realizarse de forma
individualizada y dependera de varios factores: de la via de acceso
(estbmago o yeyuno), de la enfermedad subyacente y la intolerancia al
ayuno del paciente, de la presencia de problemas especificos (vémitos,
gastroparesia, dumping...), del estado nutricional previo, de las
necesidades hidricas y calorico-proteicas asi como de la adaptacion a la
vida del nifio y su familia.

La NE intermitente consiste en administrar el volumen total de
alimento fraccionado en tomas, semejando la alimentacion oral
convencional. Con esto se consigue respetar el ritmo hambre-saciedad
y con ello estimular la ingesta oral. Permite adaptar la alimentacion a los
habitos y rutinas del nifio y su familia y facilita la movilidad del paciente.
Estara indicada cuando la alimentacion sea géstrica y bien tolerada, en

pacientes no criticos y sin riesgo de aspiracion y en nutricion domiciliaria
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siempre que sea posible (Pedron-Giner et al., 2011a). La administracion
puede realizarse mediante jeringa, bomba o por gravedad.

En la NE continua se administra la férmula de forma ininterrumpida
durante todo el dia, generalmente a un ritmo constante. Se puede
administrar por gravedad o con bomba de infusion. Esta técnica permite
de forma simultanea mejorar la tolerancia a la dieta y a la administracion
de volimenes elevados. A su vez produce poco residuo gastrico lo que
disminuye el riesgo de vomitos y aspiraciones. Por otra parte disminuye
el gasto energético, disminuye la sensacion de saciedad, permite el
reposo del intestino distal y optimiza la absorcion de la NE permitiendo
un balance energético mas eficiente que la NE intermitente (Martinez-
Costa et al., 2000; Pedrén-Giner et al., 2011a). Estaria indicada en la
nutricién postpilérica, en los pacientes con absorcion intestinal reducida
como diarrea crénica y sindrome de intestino corto, en los enfermos con
riesgo de aspiracion, cuando no se tolera la alimentacién intermitente,
en la realimentacion de pacientes afectos de desnutricion grave y en las
situaciones de alto gasto energético (enfermedades pulmonares,

cardiopatias...).

La NE ciclica se refiere a la infusién continua durante periodos
inferiores a 24 horas (8-12 horas). Habitualmente se indica durante el
periodo de descanso nocturno, de modo que permite la alimentacion
oral y/o la NE fraccionada durante el dia y una suplementacion
nocturna. Resulta también especialmente beneficiosa en enfermedades
metabdlicas como las glucogenosis | y lll, ya que se evitan los periodos

de ayuno prolongados, que pueden resultar perjudiciales.
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La NE tréfica se consigue con infusion continua de muy pequefias
cantidades de producto enteral (0,5-25 ml/kg/dia), con el fin de

mantener la barrera intestinal y la integridad de la mucosa.

En la evolucion de un paciente pueden existir distintas transiciones
de un modo de administracion a otro. El paso de la NE continua a NE
intermitente debe realizarse de modo progresivo, para lo cual existen
diversos protocolos propuestos (Pedron-Giner et al.,, 2011a). De forma
similar debe procurarse el paso de la NE a la alimentacién oral, lo que

puede conllevar un periodo de tiempo largo.

1.2.1.3. Tipos de dieta. Eleccion de la férmula.

Las formulas de NE son todos los alimentos dietéticos destinados a
usos médicos especiales y disefiados para su utilizacion por sonda o
como suplementos para la nutricion oral. Se distinguen dos tipos,
aguellas que son nutricionalmente completas, en el caso de que aporten
la cantidad suficiente de energia y nutrientes necesarios para poder
administrarse como Unica fuente nutricional y, por el contrario, las
férmulas incompletas (Martinez-Costa et al., 2000; Pedron-Giner et al.,
2011b).

Las férmulas completas se clasifican segun la forma quimica de las
proteinas en poliméricas (con proteina completa), oligoméricas (péptidos)
y monoméricas 0 elementales (compuestas por L-aminoacidos). En las
férmulas poliméricas la fuente nitrogenada esté constituida por proteinas

intactas, generalmente de alto valor biolégico procedentes de lactosuero,
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caseina o caseinatos de sodio o potasio y menos frecuentemente de
huevo, carne o soja. El contenido hidrocarbonado esta conformado por
polimeros de glucosa y, en algunas, de sacarosa; en su mayoria no
contienen lactosa o s6lo en cantidades minimas y tampoco contienen
gluten. Dependiendo del porcentaje que representen las grasas en
relacion con el valor caldrico total se dividen en estandar (>20%), baja en
grasa (5-20%) vy libre en grasa (<5%); suelen ser aceites vegetales y
grasa lactica, con aportes variables de triglicéridos de cadena larga
-LCT-, triglicéridos de cadena media -MCT- y acidos grasos esenciales
-AGE-. Suministran ademas vitaminas y minerales, en cantidades
diferentes segun se trate de dietas pediatricas o de adultos. Otro tipo de
férmulas completas son las férmulas oligoméricas, en las que los
componentes proteicos son péptidos de bajo peso molecular. Se trata de
hidrolizados de caseina, lactosuero, lactoalbimina, arroz y soja. Las
fébrmulas monoméricas 0 elementales son formulas completas

constituidas por L-aminoacidos como Unica fuente proteica.

En las dietas incompletas se distinguen los suplementos y los
médulos. Los suplementos son productos generalmente poliméricos que
incluyen los tres principios inmediatos, destacando un elevado porcentaje
de proteina. Los modulos estan formados por uno o dos macronutrientes
(proteina entera, péptidos, MCT, LCT...) y se utilizan para enriquecer las
férmulas convencionales cuando no cubren las necesidades especificas
del nifio, para el disefio de dietas modulares y en determinadas

patologias especificas.
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El conocimiento mas profundo de la fisiopatologia de distintas
entidades clinicas asi como la implicacion de algunos nutrientes
especificos en las respuestas metabdlica, inflamatoria e inmunoldgica
asociadas a las mejoras en los procesos de produccién han permitido el
desarrollo de férmulas especificas que constituyen en si mismas parte
del tratamiento de la enfermedad subyacente (Alvarez-Henandez et al.,
2006; Pedron-Giner et al.,, 2011b; Pérez de la Cruz et al., 2006). La
composicion de estas férmulas, denominadas especiales, requiere la
modificacion de la racion caldrica y/o la adicion o exclusion de nutrientes
especificos (Martinez-Costa et al.,, 2000). Entre ellas cabe destacar en
pediatria las férmulas indicadas en la enfermedad inflamatoria intestinal,

en nefropatias, etc...

Eleccion de la féormula

Para indicar el tipo de dieta que debe recibir el nifio son tres los
factores fundamentales a considerar: la edad del nifio, el grado de
funcionalidad del tracto gastrointestinal y la enfermedad de base. En la
figura 1 se resume una guia orientadora. Esta decision, en algunas
ocasiones, podra estar condicionada por la voluntad familiar. En este
sentido, los preparados culinarios, generalmente caseros, constituidos
por mezclas de productos naturales cocinados, triturados y tamizados a
base de lacteos, carnes y pescados, cereales, frutas, verduras y aceites
vegetales constituyen una alternativa a la alimentacién con férmula
polimérica. Esta opcién, por la que optan algunas familias tiene como
ventaja la introduccion de la alimentacibn complementaria de forma

similar al resto de lactantes. Tiene el inconveniente de la imprecisa com-
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posicién, la frecuente obstruccion de la sonda y la manipulacién a la que

se someten que facilita su contaminacion (Martinez-Costa, 2011b).

1.2.2. Nutricion enteral domiciliaria

1.2.2.1. Indicaciones

De forma especifica, la nutricién enteral domiciliaria (NED) se define
como la prolongacién del soporte nutricional enteral instaurado en el
medio hospitalario que se lleva a cabo en el hogar del enfermo. Se indica
en nifilos cuyo estado clinico permite el traslado y su atencién sanitaria en
el domicilio pero siguen precisando tratamiento nutricional prolongado.
Requiere que la familia del nifio pueda responsabilizarse de sus cuidados
habiendo recibido el entrenamiento apropiado asi como que el domicilio

cumpla condiciones adecuadas de higiene (Pedréon-Giner et al., 2011a).

Este tipo de tratamiento precisa ser controlado por una unidad de
nutricién cuya composiciéon variara dependiendo del centro hospitalario y
que, al menos, constard de un pediatra y una enfermera con
conocimientos de nutricién clinica (Holden, 1991; Papadopoulou et al.,
1995).

Los objetivos generales de la NED consisten en conseguir un estado
de normonutricion que ayude a mantener estabilizada la enfermedad
subyacente, acortar la estancia hospitalaria y permitir la integracion del

nifio en su medio familiar y escolar, o que se resume en mejorar la
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calidad de vida del nifio y disminuir los costes de tratamiento (Holden
1991).

1.2.2.2. Epidemiologia

Actualmente se desconoce la utilizacion real de la NED en Espafa
debido a mdltiples factores. El primero de ellos obedece al propio
concepto de NED ya que algunos autores sélo la consideran en caso de
recibir alimentacion a través de una sonda u ostomia, mientras que otros
también incluyen las dietas enterales recibidas via oral cuando superan
un determinado porcentaje de las calorias de la dieta. Otro factor
relevante es que los pacientes con NED son controlados por mdultiples

hospitales y médicos (Moreno, 2004).

Los registros son (tiles para monitorizar las tendencias en la
utilizacién de la NA, analizar los resultados del tratamiento, evaluar el
nivel de atencién en NA e identificar problemas asociados a su uso entre
otros objetivos (Smith et al., 2010).

Uno de los registros pioneros de NED fue el Oley-ASPEN
Information System, creado en 1984, fruto de la colaboracién de la Oley
Foundation, organizacion americana independiente sin &nimo de lucro y
la Sociedad Americana de Nutricion Enteral y Parenteral. Este registro
proporciond datos sobre el diagnostico y el soporte nutricional que
recibian pacientes de EEUU y Canadd hasta 1993, cuando se

suspendié. Segun su ultimo informe la prevalencia de NED en 1992
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alcanzaba los 415 casos/millon de habitantes (The Oley Foundation,
1994).

A nivel europeo disponemos del registro promovido por la Sociedad
Europa de Nutricion Parenteral y Enteral (ESPEN-HAN) segun el cual la
incidencia se situaria en 163 pacientes por millébn de habitantes y afio
(Hebuterne et al., 2003).

El Registro Britanico de Nutricion Artificial (BANS) fue creado en
1996 y esta dirigido por un comité multidiscisplinar integrado en la
BAPEN (British Association of Parenteral and Enteral Nutrition). Este es
un registro en el que los profesionales sanitarios participan de modo
voluntario comunicando los datos de pacientes (nifios y adultos) que
reciben NE y/o NP. En su ultimo informe la prevalencia puntual se sitla
en 417 casos/millén de habitantes (Smith et al., 2010).

En Espaia, gracias al grupo de trabajo NADYA, integrado en la
Sociedad Espafiola de Nutricion Enteral y Parenteral (SENPE)
disponemos hoy de datos aproximados de prevalencia de utilizacion de
la NED en nuestro pais. En 2005 este grupo creé un nuevo registro, al
que se accede desde internet, fruto de un conjunto de modificaciones
del registro previo existente (Cuerda et al., 2007a; b). Segun los ultimos
datos publicados de este registro en 2009 se cifraba la prevalencia de
NED en nuestro pais en 142 casos por millén de habitantes (Wanden-
Berghe et al.,, 2010). Advierten sin embargo que esta cifra puede

infravalorar la situacion real por el caracter voluntario y no incentivado,

Pagina 68



WV
D VALENCIL Introduccion

entre otros motivos, en la introduccién de datos en el registro (Cuerda et
al., 2009).

En relacion a la incidencia y/o prevalencia de NED en nifios son
escasos los resultados publicados (Daveluy et al., 2006; Salomon-Zaban
y Garbi-Novaes, 2010). Por este motivo la Sociedad Espafola de
Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica (SEGHNP) propicid
en 2003 la creaciébn del Registro de Nutricibn Enteral Pediatrica
Ambulatoria y Domiciliaria (NEPAD) “on-line”. Desde su creacion, ha
aumentado en los Ultimos afios tanto el nidmero de nifios registrados

como el numero de hospitales participantes (Gémez-L6pez et al., 2010).

En los dltimos datos analizados referidos al periodo 2003-2010
(Pedrén y cols., pendiente de publicacion) se comunica el registro de un
total de 1048 episodios de 952 pacientes, procedentes de 21 hospitales.
La media de pacientes introducidos a lo largo del estudio fue de 107
pacientes/afo si bien es cierto que esta distribucion no ha sido uniforme,
experimentando un notable crecimiento en los Ultimos afios. La edad
mediana de la primera indicaciéon fue de 1,6 afios. El 51% era de sexo
masculino. La indicacion fue principalmente la enfermedad neurolégica
(30,3% de los pacientes), seguida de enfermedad gastrointestinal
(18,1%), enfermedad oncoldgica (15,4%) y enfermedad
cardiorrespiratoria (13,3%). Otras causas como errores congénitos del
metabolismo, la MEP primaria grave, etc. supusieron un total del 22,9%
de los casos. En la mayoria de los casos se administré la NED a través
de sonda nasogastrica (54,9%) o mediante gastrostomia (35,6%). La

yeyunostomia fue la via de eleccion en menos del 3% de los pacientes.
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En el 79% de los casos se optd por la utilizacion de bomba de
alimentacién. El 64,6% de los nifios recibié la alimentacién de forma
ciclica siendo en el 25,9% de los casos fraccionada durante el dia y
ciclica durante la noche. La pauta de infusion fraccionada se indic6 en el
25,3% de los pacientes y continua en el 10,1%. En relacion al tipo de
alimentos la mayoria recibié formula (76,3%), el 18,4% de las familias
combiné la féormula con alimentos naturales y un 5,3% de los nifios

recibié exclusivamente alimentos naturales.

1.2.2.3. Legislacion y organizacién

Desde 1995 la NED quedo incluida entre las prestaciones sanitarias
del Sistema Nacional de Salud, reguladas por el Real Decreto 63/1995, si
bien es en la Orden Ministerial de 11 de junio de 1998 en la que se
regula como prestacion financiada por el Sistema Nacional de Salud
(SNS). Esta normativa, a tenor de la aparicion de nuevos productos y de
los avances cientificos fue revisada en el Real Decreto de 15 de
septiembre de 2006 y la Orden Ministerial de 5 de diciembre de 2006.
Segun ésta, la indicacion de los tratamientos de NED se realiza por los
facultativos especialistas adscritos a las unidades de nutricion de los
hospitales o bien por aquellos que determinen los servicios de salud de
las comunidades auténomas. Establece como productos financiables
todos aquellos productos para la NED inscritos en el Registro General
Sanitario de Alimentos como alimentos dietéticos destinados a usos
meédicos especiales para las enfermedades listadas como subsidiarias de

este tipo de soporte (Planas Vila et al., 2010).
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El procedimiento para proporcionar los tratamientos dietoterapicos y
la nutricion enteral domiciliaria, incluido el material fungible preciso para
su administracion, serd establecido por las administraciones sanitarias
con competencias en la gestion de esta prestacion.

En el marco europeo la resolucion del Consejo de Ministros del
Consejo de Europa de 12 de noviembre de 2003 sobre Alimentacién y
Atencion Nutricional en los hospitales sefialaba que deberian
desarrollarse guias de practica para el inicio, preparacion, educacion,
provision de equipamientos, practica segura y monitorizacion de los

pacientes enviados al domicilio con soporte nutricional.

1.2.2.4. Beneficios y complicaciones

A pesar de ser una técnica segura, la NED no esta exenta de
complicaciones, si bien éstas suelen ser menores y a menudo evitables
con una correcta formacién de los familiares y un adecuado control y
seguimiento del paciente. La mayoria de estas complicaciones son
consideradas leves y suceden durante los primeros meses de
seguimiento (Crosby y Duerksen, 2007; Sullivan et al., 2005). Un
estudio retrospectivo reciente sefiala las complicaciones mecanicas
(granulomas y desprendimiento de la sonda) como las mas frecuentes y
establece que la edad, sexo, estatus social y la técnica quirdrgica no

ayudan a predecir las complicaciones (Naiditch et al., 2010).

Las elevadas tasas de mortalidad en pacientes con NED son
consecuencia principalmente de la enfermedad de base y no de la

técnica en si.
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Las principales complicaciones de la NED a traves de
gastrostomias son (Pedrén-Giner et al., 2011a):

- Mecanicas. Lesiones en el estoma tales como eritema, escoriacion,
sangrado, granulomas, etc. Otras complicaciones son la rotura, el
desplazamiento, la extraccién accidental y la obstruccion de la sonda. A
consecuencia de la colocacién se puede provocar un neumoperitoneo,
que generalmente es leve y se resuelve espontdneamente (El-Matary,
2008). Cuando al realizar la gastrostomia por técnica ciega se interpone
un asa intestinal entre el estbmago y la pared abdominal se produce
una fistula gastrocdlica; esta complicacién puede pasar desapercibida
hasta el recambio de la sonda inicial. El sindrome de enterramiento se
produce a consecuencia de una excesiva presion en la sujecion de la
sonda, de modo que la porcion intragastrica de la sonda queda incluida
en la mucosa del estébmago, en el trayecto de la fistula o en el tejido
celular subcutaneo. Puede existir pérdida de contenido gastrico
periostomia que condicione una quemadura si el balon intragastrico no
estd suficientemente hinchado o bien si la sonda es pequefa para el

paciente.

-Infecciosas. Las mas frecuentes son las infecciones locales de la piel
circundante al estoma, infecciones gastrointestinales debidas a la
contaminacién de la formula o del equipo. Pueden producirse
neumonias por aspiracion pulmonares secundarias a RGE o0 a la

alteracion del vaciado gastrico.
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-Metabdlicas. Una de las mas importantes es la deshidratacion ya que
puede condicionar la aparicion de otras complicaciones metabdlicas,
siendo de especial relevancia en aquellos pacientes que no pueden
expresar la sensacion de sed y reciben férmulas concentradas. Pueden
objetivarse trastornos electroliticos (sodio, potasio, fésforo, magnesio y
cloro), habitualmente por defecto. La hipoglucemia puede ocurrir si no
se cubren las necesidades o si se suspende la NE bruscamente. El
sindrome de realimentacién es una complicacién potencialmente grave
que se presenta al alimentar de forma rapida al paciente desnutrido. Se
origina un disbalance de liquidos y electrolitos asociado a intolerancia a
la glucosa y déficit de vitaminas. Las manifestaciones clinicas
corresponden fundamentalmente a la hipofosfatemia e incluyen
debilidad muscular e insuficiencia cardiaca entre otras (Crook et al.,
2001). La interacciéon de farmacos y nutrientes puede ocasionar la
precipitaciébn o desnaturalizacién de cualquiera de ellos y, por tanto,
interferir en su absorcién mutua. Ademas, el lugar de administracién de
un farmaco puede alterar sus propiedades de absorcion y de actividad y
la hipertonicidad de algunos producir diarrea (Pedrén-Giner et al.,
2011a).

-Gastrointestinales. Los vomitos pueden deberse a la intolerancia a la
férmula o hiperosmolaridad de ésta, a la infusion rapida o de volimenes
elevados, retraso en el vaciamiento gastrico o a la existencia de
gastritis. Puede aparecer estreflimiento (por ausencia de fibra, liquidos
inadecuados e inactividad), diarrea (por infusiones demasiado rapidas,
elevada osmolaridad de la féormula, o intolerancia a sustratos) o dolor

abdominal. El sindrome de dumping se produce por una rapida llegada
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de comida o agua al intestino delgado y clinicamente se caracteriza por
rechazo alimentario, nduseas, palidez, letargia y diarrea (Ukleja, 2005).

-Problemas evolutivos en la conducta alimentaria. Es una
complicacion tipica de la infancia que se caracteriza por el rechazo y
otras alteraciones en la alimentacién oral (vomitos, atragantamientos,
anorexia...) tras un largo periodo de NE exclusiva. Para evitar este
trastorno resulta fundamental la prevencion, estimulando la succién y
manteniendo aportes orales, aunque sean minimos, en aquellos nifios

con capacidad de deglutir.

1.2.2.5. Aceptaciéon de la NED por gastrostomia

La NED, en particular a través de gastrostomia, ha reducido
considerablemente la duracién de los ingresos hospitalarios y ha
contribuido a mejorar la supervivencia de nifios con enfermedades
cronicas (André et al., 2007; Avitsland et al.; 2006, Sleigh y
Brocklehurst, 2004).

Esta técnica de soporte nutricional brinda la posibilidad de mejorar
el peso y restaurar el crecimiento lineal (Craig et al., 2006, Sullivan et
al., 2005) y probablemente mejorar la salud de estos pacientes de forma
global. Como resultado, los padres perciben una mejoria en el bienestar
global de los nifios. Ademas de ser beneficioso para ellos, ha
demostrado serlo también para los cuidadores, que se sienten mas
tranquilos y seguros durante las comidas y aprecian una mejoria de su
bienestar familiar (McGrath et al., 1992; Sullivan et al., 2004).
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A pesar de estos beneficios, el principal freno para la implantacion
de una gastrostomia es el retraso en la aceptacion de esta técnica por
los pacientes y padres y/o cuidadores, en especial en nifios
discapacitados (Vickers y Maynard, 2006). Los estudios llevados a cabo
en pacientes adultos y sus cuidadores ponen de manifiesto su escasa
participacion en la toma de la decision de la colocacion de una
gastrostomia (Brotherton y Abbott, 2009). Del mismo modo, muchos
padres lamentan no haber participado de modo activo en esta decision
(Brotherton et al.,, 2007b). La decision de la implantacion de una
gastrostomia supone una carga emocional y una decisién
especialmente compleja para las madres, que son las principales
cuidadoras en la mayoria de los casos. El retraso en la aceptacién esta
en relacibn con el temor a la anestesia y a las potenciales
complicaciones descritas, pero también al hecho de que los padres
interpretan este tratamiento como un paso irreversible y una medida
paliativa en la evolucion del nifio; es dificil para ellos considerarlo como
un procedimiento encaminado a mejorar el estado clinico del paciente y

el bienestar familiar.
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2. Hipotesis

En los dltimos afios, la incidencia de la NED ha crecido paralela no
s6lo a la mayor supervivencia de nifios con enfermedades crénicas
graves sino también al desarrollo de técnicas especiales de atencién
domiciliaria, especialmente de soporte nutricional. Probablemente las
enfermedades subyacentes mas prevalentes entre los pacientes
subsidiarios de alimentacion por gastrostomia sean las enfermedades
neurolégicas y las cardio-respiratorias, en las cuales el motivo de
implantacion sea la incapacidad para la alimentacion oral suficiente. Es
posible que los nifios con dafio cerebral grave sean los principales
beneficiarios de este soporte nutricional.

Con este tratamiento se espera que los pacientes mejoren su estado
nutricional tras la implantacién de la gastrostomia. Probablemente esta
mejoria se pueda objetivar en los primeros 6 meses tras la implantaciéon
de la NED, y se mantenga entre los 6 y los 12 meses en todos los
pacientes. Se postula que la implantacion precoz (antes de los 18 meses)
del soporte nutricional mediante gastrostomia pueda asociarse a una

respuesta antropométrica mas favorable.

La experiencia de los ultimos afios en la implantacion de la
gastrostomia ha modificado el planteamiento terapéutico. En el
momento actual se tiende a planificar este tratamiento cuando el
paciente comienza a deteriorarse y no cuando se hace terminal, aunque
la reticencia familiar y a veces de los profesionales que atienden a estos
nifos son los principales obstaculos para la instauracién precoz. Es

posible que si se realiza antes la implantacion de una gastrostomia se
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pueda frenar el deterioro clinico y nutricional evitando muchas
complicaciones que con frecuencia desencadenan hospitalizaciones
prolongadas. Probablemente este procedimiento pueda mejorar ademas
del estado de nutricién, el manejo del paciente y en consecuencia, el
bienestar familiar. Por ello, es esperable que una elevada proporcion de
familias muestren un alto grado de satisfaccion con la gastrostomia y

consideren idéneo el momento de su implantacion.
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3. Objetivos

3.1. Objetivo principal

Valorar a través de un seguimiento longitudinal la efectividad clinica

de

la NED en pacientes pediatricos tras la implantacion de

gastrostomia asi como la aceptacion familiar del procedimiento.

3.2. Objetivos secundarios

Analizar la evolucibn antropométrica segun el diagnéstico
principal que haya motivado el soporte nutricional (enfermedades
neurolégicas, cardio-respiratorias, metabolicas y otras).

Valorar los cambios antropométricos en funcién del soporte
nutricional (tipo de alimento, pauta de administracion y sistema de
infusion).

Analizar si la implantacién precoz del soporte nutricional mediante
gastrostomia (antes de los 18 meses de vida) asocia una
respuesta antropométrica mas favorable.

Estudiar si la evolucién nutricional difiere segun el estado de
nutricion previo a la implantacion.

Evaluar las complicaciones secundarias a la intervencion
nutricional y el riesgo de padecerlas.

Conocer mediante cuestionario estructurado el grado de

aceptacion familiar del procedimiento.
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4. Pacientes, material y método

4.1. Disefio del estudio

Se presenta un estudio longitudinal, analitico, conformado por dos
series, una prospectiva y otra retrospectiva. Incluye a todos los
pacientes pediatricos tratados con NED mediante gastrostomia
controlados en las secciones de gastroenterologia y nutricion pediatrica
de dos centros de tercer nivel: Hospital Clinico Universitario de Valencia
y Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus de Madrid, desde 2006 hasta
2011.

En todos ellos se ha realizado andlisis antropométrico, dietético y
estudio del grado de la aceptacién familiar del procedimiento. Los datos
prospectivos derivados del seguimiento longitudinal, se completaron con
datos retrospectivos procedentes de las historias clinicas de los
pacientes.

Todos los pacientes fueron valorados previamente a la instauracion
del tratamiento nutricional y, posteriormente a los 6 y 12 meses.

Se desestim6 la comparacién con un grupo control porque hubiera
supuesto el retraso de la indicacion de esta intervencién nutricional en

pacientes subsidiarios de ella.

Este estudio fue aprobado por los Comités Eticos del Hospital
Clinico Universitario de Valencia y del Hospital Infantil Universitario Nifio
Jesus de Madrid. Los familiares o tutores del nifio firmaron un
consentimiento informado previo al estudio (Anexo 1). Asi mismo, la
participacion en este estudio no supuso la realizacion de pruebas

complementarias adicionales.
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4.1.1.Caracteristicas de los centros donde se realizo el estudio

El Hospital Clinico Universitario de Valencia es uno de los
hospitales generales terciarios de la Comunidad Valenciana. Pertenece
al departamento de salud n° 5 de la Agencia Valenciana de Salud de la
Generalidad Valenciana. Atiende una poblacion pediatrica de 55.000
nifos. La Seccién de Gastroenterologia y Nutricion Pediatrica recibe
mas de 2000 visitas al afio.

El Hospital Infantil Universitario Nifio Jeslis es centro sanitario
pediatrico de referencia a nivel nacional. Atiende las necesidades
sanitarias de la poblacion pediatrica del area 2 (y otras) de Madrid, con
una poblaciéon diana de 95.000 nifios. La Unidad de Nutricibn esta
constituida por un equipo multidisciplinar que atiende mas de 3000

visitas al afo.

4.2. Pacientes

Se han incluido todos los pacientes pediatricos controlados en ambos
hospitales, que estuvieran recibiendo o fueran candidatos a recibir
soporte nutricional domiciliario mediante gastrostomia desde el afio 2006
al 2011.

4.2.1. Criterios deinclusion

e Cumplir una o mas de las siguientes indicaciones de

implantacion de gastrostomia:
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A. Alteracion de la deglucion.

B. Imposibilidad de mantener un estado nutricional satisfactorio

alimentado exclusivamente por via oral.

o Requerimientos especiales de energia y/o nutrientes,
bien por aumento del gasto o por pérdidas importantes.

o Limitacién importante de las funciones de la digestion y/o

absorcion.

o Alteracion metabdlica que impida o dificulte la utilizacion

correcta de los nutrientes.
C. Intolerancia al ayuno prolongado (afectos de metabolopatias).

D. Tiempo requerido para la alimentacién de forma habitual superior

a 3 horas por dia.

e Cumplir los siguientes criterios para NED:

A. Necesidad de soporte nutricional de larga duraciéon (mayor a 8-
12 semanas).

B. Tracto gastrointestinal funcionante, sin fistulas y con adecuado
vaciamiento gastroduodenal.

C. Aceptacion del tratamiento por la familia o tutores del paciente
siendo capaces de responsabilizarse de sus cuidados habiendo
recibido el entrenamiento pertinente.

D. El domicilio debia reunir condiciones apropiadas para el
desarrollo de la NED (posibilidad de almacenamiento de los

productos alimentarios, condiciones higiénicas, etc.).
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E. Estado clinico adecuado para permitir el traslado al domicilio,
con enfermedad de base estabilizada o que pudiera ser controlada

por un equipo de asistencia domiciliaria.

¢ Que los padres o tutores aceptaran la participacion en el estudio.

4.2.2. Criterios de exclusién

= Pacientes en los que el tratamiento nutricional mediante
gastrostomia se realizara exclusivamente en el medio hospitalario.

= Utilizacion simultanea de nutricion parenteral domiciliaria (NPD) y
NED.

= Enfermos cuyos padres o tutores no aceptaron su participacion en el

estudio.

4.3. Material

En este apartado se describe el material utilizado para la
implantacién de la nutricién enteral, el instrumental antropométrico y los

programas informaticos aplicados.

4.3.1. Material parala nutricion enteral a través de gastrostomia

4.3.1.1. Sondas de gastrostomia

= Sondas para gastrostomia endoscoépica percutanea. Modelos:
- Compat Nuport PEG® (Percutaneous Endoscopic Gastrostomy)
y Compat PEG® (Nestlé Nutrition), Ponsky-PEG® (Bard) y Mic

PEG® (Grifols), incluidas en equipos que disponen de todos los
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elementos necesarios para su colocacion. Se utilizaron sondas
de calibre entre 14-22 Fr segun la edad del paciente.

= Boton de gastrostomia o kit de bajo perfil. Fabricados en silicona.
Modelos:
- Mic Key® y Mic G® (Grifols) y Bard Button® (Bard) incluidos en
equipos que disponen de todos los elementos necesarios para

su colocacion (figuras 2 y 3). El calibre y la longitud se adaptaron

a las caracteristicas de cada paciente.

Figura 2. Sonda Compat Nuport PEG® y sonda Mic PEG®
(Fuente: www.nestlenutrition.se y www.grifols.com)

Figura 3. Boton de gastrostomia modelo Mic Key® (Grifols) y Bard
Button® (Bard)

Pagina 89



http://www.nestlenutrition.se/

NIVERSITAT

Pacientes, material y métodos b VALENCIA

4.3.1.2. Bombas de infusion para nutricién enteral

= Bombas peristalticas

- Modelo Compat-Go® (Nestlé Nutrition). Portatil. Permite flujo de
1-600mL, con incrementos de 1 en 1 mL cuando el flujo es
menor a 100 mL y de 10 en 10 si el flujo es mayor a 100mL.
Precision en el ritmo de flujo de +10%. Peso 480g.

- Modelo Compat-Standard® (Nestlé Nutrition). Permite flujo de
1-295mL, con incrementos de 1 en 1 mL. Precision en el ritmo
de flujo de £10%. Peso 2500g.

= Bomba volumétrica
- Modelo Flexiflo Companion® (Abbott). Bomba volumétrica,
portatil. Permite flujo de 5-300 mL, con incrementos de 1-1 mL.

Precision en el ritmo de flujo de £10%. Peso 675 g.

~-Q0 ‘ -
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Figura 4. Bombas de infusion modelo Compat-Go® (Nestlé
Nutrition) y modelo Flexiflo Companion® (Abbott)
(Fuente: www.nestenutritio.se y www. abbottnutrition.ca)
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4.3.1.3. Lineas de administracion o nutrilineas

= Modelos Compat-Go® y Compat-Standard Pump® (Nestlé
Nutrition) y modelo Set Bomba Flexiflo Companion® (Abbott).

Fabricadas en PVC. Compatibles con sus respectivas bombas.

4.3.1.4. Accesorios

= Jeringas, equipos de extension, pinzas.

4.3.1.5. Férmulas enterales

Las formulas empleadas en los pacientes de este estudio se

resumen en las tablas 4 y 5, clasificAndose segun sigue.

= Férmulas completas
e Formulas poliméricas
o Pediatricas
o De adulto
e Foérmulas oligoméricas

e Foérmulas especiales

=  Formulas incompletas
e Modulos

e Suplementos
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Tabla 4. Formulas de nutricién enteral (I)

Dietas poliméricas pediatricas

Indicacién Hidratos
segtn Energia Proteinas Grasas de Osm
edad /peso (Kcal) (9) (9) Ca;;;)no (mOsm/L)
Dietas poliméricas pediatricas normoproteicas normocaléricas
Ensure® Jr. 05
con fibra 1-10 arfios 100 28 5 10,9 © 2’3,,) 289
(Abbott) ’
Ensure®
Jr.Drink 1-10 afos 100 28 5 11,2 - 273
(Abbott)
Infatrini® 0-12 m. .
e Hasta 8 kg 100 26 54 10,3 08 295
Dietas poliméricas pediatricas normoproteicas hipercaléricas
Ensure® Jr
Plus Drink 1-10 afios 150 42 75 16,7 - 273
(Abbott)
sosource J® 110afios 122 26 47 1T - 282
(Nestle)
Isosource Jr
Fibra® 1-10 afios 122 26 47 16,4 0,76 366
(Nestle)
Nutrini 1.6 afios
Energy® (8-20 k 150 41 6,7 18,5 - 320
=) -20 kg)
(Nutricia)
. 1-6 afios
Energy MF® 8-20 k 150 41 6.7 18,5 - 320
o = g
(Nutricia)
Resource e 1.7
CF® (Nestlé) 1-10 afios  151/s 14,8 74 16 (1.4 286
Resource Ji® 4 40 an0s 150 3 62 206 - 330
(Nestlé)
Dietas oligoméricas pediatricas
Novasource
J® (Nestlé) 100 3 36 13,8 0,6 330
Composicion por 100 mL de producto salvo especificacion distinta. Junto al contenido en fibra se
indica el contenido de galacto o fructooligosacaridos. FB: fibra; Jr: Junior;, *Galactooligosacaridos;
**Fructooligosacaridos
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Tabla 5. Férmulas de nutricion enteral (I1)

Dietas poliméricas para adultos

Dietas poliméricas de adultos normoproteicas normocaléricas

Edanec®
(Abbott) 101 4 3.4 13,56 -

Fresubin®
Original FB
(Fresenius
Kabi)
Isosouce
Standard® 100 3.9 33 13,5 -
(Nestlé)
Nutrison®
(Nutricia)
Nutrison
Soja® 100 4 3.9 12,3 -
(Nutricia)

100 3.9 3.4 13,8 1.9

100 4 39 12,3 -

244

285

292

265

205

360

Composicion por 100 mL de producto salvo especificacion distinta. FB: fibra

Modificado de Moreno y Pedron-Giner, 2010.
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4.3.2. Instrumental antropométrico

Pesabebés marca Seca® modelo 334 (precision de 1 g).

Bascula clinica electronica Seca® modelo 769 (precisién de 100 g).

Tablero de medicion horizontal Holtain® (precision 1 mm).

Estadiometro Holtain® (precisién 1 mm).

4.3.3. Programas informéticos

= Software WHO Anthro (version 3.2.2., Junio 2010) y WHO Anthro
Plus (version 3.2.2., Junio 2010).
=  SPSS version 17.0 for Windows (SPSS, Inc., Chicago, IL, USA).

4.4. Métodos

4.4.1. Datos sociodemogréficos

Se entregbé a los familiares un cuestionario (Anexo 2) donde se
recogieron las siguientes variables socio-demogréficas: identidad y edad
del cuidador principal, estado civil, lugar de residencia, nivel
educacional, profesién y situacién laboral de los padres. El nivel
socioecondmico (NSE) familiar fue calculado utilizando la escala
propuesta por Hollinshead. Siguiendo las instrucciones de este
instrumento (“Four factor index of social status”) el nivel de estudios
alcanzados por los padres fue dividido en siete categorias, desde la
educacion obligatoria no concluida a estudios superiores y el empleo fue
dividido en una escala de 8 niveles, desde el desempleo/ama de casa a
ejecutivo. La ponderacion mediante formula matematica de la educacion
con la profesion de los padres permite interpretar la posicion que ocupa

la familia en un rango social que va desde 8 a 66 puntos. Estos valores
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pueden agruparse en 5 categorias: alto (66-55), medio-alto (54-40),
medio (39-30), medio-bajo (29-20) y bajo (19-8) (Hollingshead, 1975).

4.4.2. Evaluacion clinica

Los pacientes fueron valorados previamente a la instauracion del
tratamiento nutricional y, posteriormente a los 6 y 12 meses. En la
primera visita se elaboré una sintesis de la historia clinica, incluyendo
edad, sexo, antecedentes personales, diagndsticos y problemas
actuales, patron de crecimiento y motivo que condicionaba la necesidad

de nutricién enteral.

Se evalu6 la gravedad de la discapacidad motora de los pacientes
utilizando el Sistema de Clasificaciéon de la Funcién Motora Gruesa
(GMFCS). Originalmente el GMFCS fue desarrollado para evaluar la
funcibn motora en nifios con pardlisis cerebral y poder establecer un
sistema de clasificacion. La escala proporciona una cronologia de las
habilidades motoras, basada en descripciones estandarizadas, que
permite evaluar las capacidades y limitaciones motoras del nifio. La
escala clasifica a los nifios en 1 de 5 niveles funcionales, el nivel |
designa a los nifios con mayor control voluntario de movimiento y los
nifios en el nivel V son los pacientes con grave limitacion de la
capacidad funcional motora. El GMFCS es un sistema de clasificacion
vélido, fiable y estable en el tiempo y en mdltiples estudios (Palisano et.
al, 2006).

El retraso intelectual se clasifico siguiendo los criterios diagnosticos
del DSM-IV-TR. Se recogio el retraso intelectual profundo y el grave

(American Psychiatric Association, 2000).
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4.4.2.1. Estudio antropométrico

Se realiz6 una evaluacion antropométrica en los 3 momentos
referidos (previa a la implantacion de la gastrostomia, a los 6 meses y

los 12 meses).

4.4.2.1.1. Pardmetros antropométricos basicos

De cada paciente se obtuvieron las siguientes medidas (Mataix y
Martinez-Costa, 2009):

Peso

En el caso de neonatos y lactantes los nifios eran colocados
desnudos en el centro de la bascula pesabebés, registrandose el peso
en el momento de encontrarse tranquilos. Los niflos capaces de
mantenerse en bipedestacion de modo estable se pesaron en una
bascula clinica electrénica. Cuando por su tamafio corporal y
discapacidad no era posible realizarse de este modo se pesaba al brazo
del cuidador descontando después el peso de éste (Kuperminc y
Stevenson, 2008; Marchand y Motil, 2006).

Talla

Los lactantes, nifios menores de 2 afos y aquellos incapaces de
mantener la bipedestacién fueron medidos con tablero de medicion
horizontal colocado sobre una superficie plana. El nifio era colocado en
decubito supino sobre la parte horizontal del tablero. Una enfermera
mantenia la cabeza del nifio en contacto firme con la cabecera del
tablero, con los ojos de éste mirando verticalmente. Un ayudante
presionaba sobre las rodillas del nifio para mantenerlas extendidas y

colocaba los pies en angulo recto en relaciébn con las pantorrillas,
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moviendo la pieza deslizante del tablero hasta tomar contacto firme con
los talones.

Los nifios mayores se midieron en el estadiémetro. El nifio era
colocado en el centro de la plataforma, en bipedestacion, descalzo y
erecto, procurando que sus talones, nalgas y parte media superior de la
espalda tomaran contacto con la guia vertical de medicion. Se colocaron
con los tobillos juntos, los brazos dispuestos con las palmas hacia dentro
y la cabeza levantada cémodamente, de modo que el borde inferior de la
Orbita y el conducto auditivo externo se encontraran alineados en el

mismo plano.

4.4.2.1.2. Interpretacion de las medidas bésicas

Para interpretar las medidas obtenidas se calcularon las
puntuaciones z o z-score. Estas permiten expresar las unidades de DT
que una determinada medida se separa de la mediana. Con ello
pudimos establecer comparaciones entre nifios de diferente edad y sexo
(Martinez-Costa y Pedrén-Giner, 2009).

Célculo de la puntuacién z o z-score:

Valor antropomét rico real — Mediana (P50)
Desviacion tipica

Este calculo se realiz6 de manera automatica empleando el
Software de la OMS. Para menores de 5 afios se calcularon las
puntuaciones z peso/edad, z talla/edad, z IMC/edad y z pesol/talla,
aplicando el software WHO 2006 [Anthro Software (versién 3.2.2, de
junio de 2010 para los nifios)]. Para mayores de 5 afios se calcularon

las puntuaciones z peso/edad, z talla/edad, z IMC/edad, aplicando el
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software WHO 2007 [Anthro Plus Software (version 3.2.2, de junio de
2010)].

4.4.2.1.3. Indice derivado de las medidas antropométricas

Con los datos del peso y talla se calculé el IMC segun el célculo
siguiente:
IMC (kg/m?) = Peso (kg) / Talla? (m?)

4.4.2.1.4. Categorizaciéon del estado nutricional

Para clasificar el estado de nutricion se aplicaron los criterios
establecidos por la OMS que se resumen en la tabla 6.
Se empled el z-score IMC/edad para clasificar la desnutricién aguda y el

z-score talla/edad para la edad para clasificar la desnutricién crénica.

Tabla 6. Categorizaciéon del estado nutricional

Estado nutricion z-score IMC/edad z-score talla/edad

Normal

Desnutricién aguda

Desnutricion cronica

Desnutricion cronica
agudizada

Sobrenutriciéon

Obesidad
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4.4.2.2. Implantacion de la gastrostomia: estudio preoperatorio y

técnica de colocacion

Para constatar el trastorno de la deglucion en determinados
pacientes se realiz6 videofluoroscopia y para cuantificar la existencia y
el grado de RGE se efectu6 pH-metria de 24 horas. En todos los
pacientes se practicé un estudio analitico sanguineo preoperatorio. A
continuacion se describen las diferentes técnicas utilizadas en la
colocacion de la gastrostomia, estando basada su descripcion en el
“‘Documento de consenso nacional sobre vias de acceso en nutricion

enteral pediatrica” (Pedrén-Giner et al., 2011a).

Gastrostomia endoscopica

-Percutanea: se eligié esta técnica en aquellos nifios en los que no se
asociaba enfermedad por RGE y que no presentaban ninguna
contraindicacion para ella. Las sondas de gastrostomia fueron
colocadas unicamente por la técnica de traccion (“pull-trough”), descrita
por Gauderer y Ponsky (1980). Se emple6 solucion antiséptica en la piel
y se indicé profilaxis antibidtica previa a la realizacién de la técnica. Bajo
anestesia general, se colocd al paciente en decubito supino con la
cabeza girada hacia la izquierda. Se limpié la cavidad oral con
clorhexidina acuosa 0.5% y se introdujo a través de ésta el fibroscopio.
Se exploré esoéfago, cardias y cdmara gastrica, continuando con el
estudio de antro pil6rico y duodeno. Para la colocacién de la sonda de
gastrostomia se eligié un punto proximo al tercio medio de la curvatura
mayor del estbmago. Tras proceder a la insuflacion endoscopica del

estdmago se eligié el punto en la pared abdominal donde se iba a fijar la
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sonda (en hipocondrio izquierdo, entre ombligo y limite inferior de
parrilla costal izquierda, al mismo nivel que el punto del estbmago). Se
desinfecté la pared abdominal con clorhexidina acuosa 5% y se
punciono la pared abdominal y el estomago. A través del orificio se
introdujo el hilo guia, que se aprehendi6 con el asa endoscopica o la
pinza de biopsia y se exteriorizé por la boca. A este nivel se uni6 el
extremo de la sonda elegida con el hilo guia y se tir6 de él desde la
pared abdominal, de modo que la sonda recorriera el es6fago y se
introdujera en la cAmara gastrica. Se realizé una minima incisién de 3-4
mm en la piel del punto de salida para facilitar la extraccion de la sonda
a través de la pared abdominal. Se comprob6 endoscépicamente la
correcta colocacion de la cabeza de la sonda y la ausencia de puntos
hemorragicos. A continuaciéon se secciond la sonda a la longitud
deseada y se fij6 el dispositivo de retencién. Se colocé el tapdn,

dejandolo abierto unos minutos.

-Por gastropexia: esta técnica de reciente desarrollo permitié implantar
directamente un botén de gastrostomia.

El nifio, bajo anestesia general, se colocd en decubito supino. Se limpid
la cavidad oral con clorhexidina acuosa 0.5% y se realizo
esofagogastroduodenoscopia reglada. Se realizé pexia de tres puntos
en forma aproximada de triangulo equilatero, aproximadamente a 2 cm
del punto central. Con el estbmago aun insuflado y con ayuda del
endoscopio, se confirmé la zona donde insertar la aguja introductora, a
través de la cual se introdujo el alambre guia. Se retir6 la aguja y sobre
el alambre guia se avanz6 el dilatador; con un movimiento giratorio se

llevé hacia la luz del estbmago para crear el estoma. Progresivamente
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se insertaron dilatadores de diametro cada vez mayor. Cuando fue
posible alcanzar la zona roja del dilatador seriado, éste se extrajo e
igualmente, a través de la guia, se introdujo el medidor de estoma. Una
vez tomada la medida se continué dilatando hasta utilizar el dilatador de
mayor calibre, que disponia de una vaina que se puede ir pelando
(retirando capas sucesivamente). Se giré el extremo del dilatador para
poder liberar la vaina. Se lubric6 la vaina y se dej6é introducida en
estbmago. Se retird el dilatador y se pel6 la vaina hasta el nivel de la
piel. Se introdujo la sonda de gastrostomia de bajo perfil a través de la
vaina hasta el estbmago y cuando estuvo en la posicidn correcta, se
abrié la vaina y se retir6. Tras comprobar que la sonda estaba en la
posicién correcta se inflo6 el balén con la cantidad adecuada de agua
(Novotny et al., 2009).

Gastrostomia quirargica

Este procedimiento quirdrgico se reservd para aquellos nifios con
malformaciéon maxilofacial importante, escoliosis grave, en los
portadores de derivacién ventriculo-peritoneal o sometidos a cirugia
abdominal previa y en aquellos en los que asocia en el mismo acto
quirdrgico una técnica antirreflujo. Se empled solucién antiséptica en la

piel y se indico profilaxis antibidtica previa a la realizacion de la técnica.

La técnica de eleccion fue la descrita por Stamm. El nifio, bajo
anestesia general, se coloc6 en decubito supino. Se infiltr6 con
anestesia local la piel y plano muscular en la zona de incision. Se
realiz6 una pequefia laparotomia media supraumbilical. A través de la

herida quirdrgica se extrajo la cara anterior del estbmago, la seccién
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proxima al fundus. Se realizé una sutura tipo jareta en esta localizacion
con una incisién en el centro. A través de la apertura se inserto el boton
de gastrostomia y se implant6 en el estbmago. El estbmago se sutur6 a
la pared abdominal en el lugar donde el catéter atraviesa el peritoneo.
La piel se aproxim6 con puntos reabsorbibles o con 2-octil cianocrilato
(Sabiston, 2005).

Gastrostomia laparoscépica

Se planteé en un paciente con elevado riesgo quirdrgico y que
ademas requirié intervencion antirreflujo (fundoplicatura). Para ello se
introdujo un trocar por encima del margen superior umbilical y una
canula en la regién subcostal izquierda (sitio de la futura ostomia), lo
que permitio la vision directa del estbmago. El trocar permitio el paso de
un punto a través de la pared anterior del estbmago y bajo vision
directa, se eligi6 la localizacion 6ptima en la curvatura mayor del
estdbmago. Se tir6 de la sutura permitiendo extraer una pequefia porcion
del estbmago y cuando ambos extremos del hilo de sutura se
encontraron fuera del abdomen se retir6 el trocar. A través de la incision
del trocar y tirando de la sutura se expuso una porcion del estomago. Se
coloco una sola sutura en forma de lazo en el estbmago expuesto, en el
centro de la cual se realiz6 la gastrostomia y se colocaron dos suturas
en el lado contrario del estémago, a través de la fascia del musculo
recto anterior; se reintrodujo el estémago en la cavidad abdominal
(Rothenberg et. al, 1999).
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Técnica antirreflujo (técnica de Nissen)

Se asocié técnica antirreflujo en aquellos nifios con resultado de
pH-metria patolégica y en aquellos con clara sintomatologia de RGE.

Se aproximaron los pilares esofagicos con 3 puntos sueltos de
material no reabsorbible por detrds del eséfago. Liberado el esofago
abdominal y disecada la union eso6fago-cardial, se procedié a pasar el
fundus géstrico por detras de la cara posterior del es6fago abdominal
creando una valvula de 360° alrededor del mismo mediante puntos con
material no reabsorbible separados un cm, que comprendieron el fundus
desplazado, la pared muscular del eséfago y la pared anterior del
fundus. En la técnica inicialmente descrita por Nissen, la sutura
comprendia la parte anterior del fundus, el eséfago abdominal y
nuevamente el fundus sobre el borde derecho del eséfago, abrazando el
eséfago, a modo de bufanda, en una longitud entre 4 - 6 cm (Nissen,
1961).

Recambio de gastrostomias

Se planted la extraccion de la sonda de gastrostomia bien cuando
el paciente dejara de precisarla o bien para ser recambiada (por mal
funcionamiento, por deterioro del material o para sustituirla por un
botén). En el caso de retirada mediante endoscopia se introdujo el
endoscopio hasta el estdbmago (habiendo sedado previamente al
paciente), seccionando la sonda de gastrostomia y extrayendo el

dispositivo interno con el endoscopio.
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4.4.2.3. Estudio de soporte nutricional

Se detallaron durante el estudio las siguientes variables:

Tipo de alimentos y/o férmulas administradas.
Pauta de administracion: fraccionada, ciclica, continua.
Sistema de infusion: jeringa, goteo por gravedad, bomba de

infusion.

4.4.2.4. Estudio de complicaciones

Se clasificaron y evaluaron las siguientes complicaciones:

Relacionadas con la técnica de colocacion, con el recambio de la
sonda o con la retirada: infeccién periostomia, neumoperitoneo,
ileo paralitico, hemorragia, dehiscencia de la herida vy
evisceracion, separacion del peritoneo de la pared del estémago,
obstruccion al vaciamiento gastrico, fistula gastro-célica o gastro-
cutanea, volvulo gastrico.

Mecanicas: dermatitis erosiva, extraccion accidental de la sonda,
fascitis necrosante, enterramiento de la sonda en mucosa
gastrica.

Digestivas: nauseas y vomitos por intolerancia, RGE, sindrome de
dumping, sindrome de la burbuja géstrica.

Infecciosas: celulitis, micosis.

Metabdlicas:  deshidratacion, hipoglucemia, sindrome de
realimentacion.

Alteraciones en el desarrollo de la conducta de la alimentacion.

Pagina 104



WIVIRITAT

b VALENC Pacientes, material y métodos

4.4.2.5. Encuesta estructurada telefénica

Se elabord un cuestionario que incluy6 informacion acerca de la
aceptacion familiar del soporte nutricional por gastrostomia. Incluyé los
siguientes aspectos: modo en que se produjo la adaptacion al manejo de
la NED (facilidad, accesibilidad al material) y el grado de satisfaccién con
la alimentacion por gastrostomia. Otros epigrafes recogieron la valoracion
familiar del estado nutricional del nifio, la reduccion del tiempo necesario
en la alimentacion, la disminucién del numero de infecciones respiratorias,
el grado de apoyo de los centros hospitalarios y, globalmente, el cambio
en la calidad de vida del nifio y su familia. El Ultimo item cuestion6 si
hubieran aceptado antes la implantacion de la gastrostomia. Cada
pregunta se valordé con una puntuacion de 1 a 5 o bien en respuestas
dicotémicas (si/no) (anexo 3). Este cuestionario se recogié al final del
estudio longitudinal correspondiente al afio del tratamiento y en la serie
restrospectiva durante su seguimiento. Se llevé a cabo via telefénica por
una persona ajena a la seccién de nutricién responsable del paciente para

evitar la influencia en las respuestas.

4.4.3. Método estadistico

Se realiz6 un analisis descriptivo de las variables en estudio. Con
las variables nominales y ordinales se utilizaron los estadisticos moda,
mediana, frecuencia y porcentajes, y un gréfico sobre la forma de su
distribucion. Con variables continuas se analizaron las medidas de
tendencia central (media, mediana, moda e intervalo intercuartil) y de

dispersion (desviacion tipica (DT), varianza, rango de puntuaciones).
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Las variables analizadas fueron la edad del paciente, el género, el
diagnéstico de la enfermedad subyacente, la edad de instauracion del
tratamiento nutricional, el estado nutricional previo y el tipo de soporte
nutricional administrado (tipo de alimento, pauta de administracion y

sistema de infusion).

El diagnéstico de la enfermedad subyacente fue clasificado en
enfermedad neuroldgica, enfermedad cardio-respiratoria, enfermedad

metabdlica y otras enfermedades.

En funcién de la edad de instauracion del tratamiento nutricional se
diferenciaron dos grupos, los pacientes menores de 18 meses y

pacientes mayores de 18 meses y un dia de edad.

En funcién del estado nutricional previo a la implantacién, la
muestra fue subdivida en cuatro grupos: pacientes normonutridos y

pacientes desnutridos de forma aguda, crénica o crénica agudizada.

El tipo de alimento se clasifico en 5 categorias: formula especial,
formula polimérica de adulto, formula polimérica pediatrica, formula
infantil y alimentos naturales. Para el analisis estadistico se contempl6
la existencia de 3 categorias: alimentos naturales, alimentacién con

formula y alimentacién mixta (formula y natural).

La pauta de administracion contempl6 3 modalidades: NE

fraccionada, NE ciclica y NE a débito continuo.
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El sistema de infusion utilizado fue clasificado en 4 categorias:
goteo por gravedad, jeringa, bomba y jeringa combinada con bomba.

Se utilizo la prueba estadistica F de Fisher-Snedecor para analizar
si existian diferencias entre la edad de implantacion de la NED por
gastrostomia y la enfermedad subyacente. Previo al andlisis se
comprobaron los dos supuestos fundamentales: normalidad vy
homocedasticidad. Es decir, que la variable dependiente se distribuya
normalmente (normalidad) y que se compruebe la igualdad de varianzas
(homocedasticidad) con la prueba de Levene. Los contrastes a
posteriori, asumiendo varianzas iguales se realizaron mediante el
analisis de Bonferroni, y no asumiendo varianzas iguales con el

contraste T2 de Tamhane.

En los casos en los que no se cumpli6 la homogeneidad de
varianzas se procedié a aplicar las pruebas no paramétricas. Para
analizar si existian diferencias entre la edad preoperatoria del paciente y
la necesidad de asociar técnica antirreflujo se utilizé6 la prueba no

paramétrica H de Kruskal-Wallis.

Se utilizaron las tablas de contingencia (x-cuadrado) propuestas por
Pearson con la correccion de Monte Carlo para analizar el grado de
relacion entre la enfermedad subyacente y cada una de las siguientes
variables: el tipo de férmula, la pauta de administracion y el sistema de

infusion.
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Se analiz6 el indice de riesgo para evaluar el grado de asociacion
existente entre la complicacion mecanica (presencia / ausencia de
granuloma) y diversas variables: edad de instauracion del tratamiento
nutricional (antes o después de los 18 meses), enfermedad neuroldgica
(presencia vs ausencia) y pauta de administracion (fraccionada vs
ciclica). EI mismo procedimiento estadistico fue utilizado para analizar el
indice de riesgo para la complicacion digestiva (RGE) (presencia/

ausencia) y la complicacion TCA (presencia / ausencia).

Para el estudio antropométrico se realizé6 un andlisis de varianza
(ANOVA) de medidas repetidas para analizar los efectos principales
(intra e intergrupo) y de interaccion en la ganancia de peso (z IMC/edad
pre-implantacién, a los 6 y 12 meses) y el crecimiento en longitud (z
talla/edad pre-implantacién, a los 6 y a los 12 meses), en funcién del
diagndéstico principal, la edad de implantacibn de la gastrostomia
(menores o no de 18 meses), estado de nutricibn previo a la
intervencion nutricional, tipo de alimento, pauta de administracion y
sistema de infusién. Este analisis englobé una muestra de 65 pacientes,
ya que en el resto hubo algin valor perdido (n=20) o desestimado
(n=13) en cualquiera de los tres momentos de estudio. Para los andlisis
post hoc se utilizaron el procedimiento de Bonferroni y el contraste
Tamhane’s T2. Se calculo el tamafio del efecto mediante el estadistico
eta cuadrado parcial, resultante de comparar las diferencias entre
pretratamiento-postratamiento. Para el estudio del supuesto de
normalidad y homocedasticidad de varianzas se utilizé6 el Test de

Mauchly de esfericidad y el Test de Levene de igualdad de varianzas,
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respectivamente. Para el andlisis estadistico se utilizé Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), version 16.0.

El nivel de significacion empleado en todos los andlisis bivariantes
fue del 5% (a=0.05).
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5. Resultados
5.1. Caracteristicas generales de la serie
5.1.1. Pacientes

En el estudio se han incluido 98 pacientes pediatricos que
precisaron NED mediante gastrostomia atendidos en dos hospitales
espafioles de tercer nivel. En la figura 5 se muestra la distribucién de los
pacientes por hospital y afio, observandose el incremento progresivo en
la Ultima década. Al finalizar el estudio, 88 nifios (89,7%) continuaban
recibiendo NED, 3 casos (3,1%) pasaron a alimentarse por via oral y 7
nifios (7,1%) fallecieron durante este periodo por motivos relacionados

con la enfermedad primaria.
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OHospital Wifiodesis (Madrid) W Hospital Clinico Universitario (Yalencia)

Figura 5. Distribucién del nUmero de gastrostomias implantadas
por afio y hospital

De la muestra global, 57 eran nifios y 41 niflas con edades

comprendidas en el momento de la colocacion de la gastrostomia entre
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1 y 194 meses, siendo el promedio de 5,2 + 4,7 afios, y la edad
mediana de 3,5 afios, intervalo intercuartil entre 1,16 y 9,79 afios.

De todos los pacientes incluidos en la investigacion, 50 se
estudiaron de modo retrospectivo y 48 de forma prospectiva.

La duracion media del soporte nutricional hasta la finalizacion del

estudio fue de 5,1 afios (DT = 3,8 afios; rango 7 meses — 17,5 afios).

Los datos basicos de cada uno de los pacientes se recogen en el

Anexo 4.

5.1.1.1. Enfermedad subyacente

Los diagnosticos principales de los pacientes incluidos en el estudio
fueron los siguientes: enfermedades neuroldgicas, que constituyeron el
grupo de pacientes mas numeroso (66,3%) seguido de las
enfermedades cardiorrespiratorias (16,3%), enfermedades metabdlicas
(9,2%), trastornos deglutorios (5,1%), enfermedades digestivas (2%) y
oncoldgicas (1%). Estos tres dultimos diagnésticos, al ser poco
frecuentes, se unificaron en un Gnico grupo denominado “otras
enfermedades”. En la tabla 7 se recogen los diagndsticos principales de
los nifios estudiados y en cada grupo, las enfermedades especificas.

Se implanté una gastrostomia a 39 nifios afectos de PCI, 17 nifas
(43,6%) y 22 nifios (56,4%). En todos los casos el tipo de pardlisis fue
tetraplejia espéstica. Estos pacientes tenian limitado el control
voluntario de los movimientos, eran incapaces de moverse por si
mismos y precisaban ser transportados en silla de ruedas,

caracteristicas correspondientes al nivel V de la clasificacion GMFCS.
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Tabla 7. Grupos de diagnostico y enfermedades especificas

Diagnoésticos

Enfermedades neuroldgicas

Pardlisis cerebral infantil (PCI)
Enfermedades neuromusculares
Encefalopatia epiléptica

Tumor SNC

Cromosomopatia
Mielomeningocele

No filiado

Enfermedades cardio-respiratorias

Fibrosis quistica (FQ)
Displasia broncopulmonar
Cardiopatia congénita (CC)
Bronquiolitis obliterante

Enfermedades metabdlicas

Enfermedad mitocondrial
Aminoacidopatias y acidemias organicas
Glucogenosis

Alteracién del ciclo de la urea

Sindrome de Smith-Lemli-Opitz (SLOS)
Enfermedad de Hallervorden-Spatz
Adrenoleucodistrofia

Trastorno deglutorio no digestivo
no neurolégico

Secuencia de Pierre-Robin
Disfagia cricofaringea

Enfermedades digestivas

Acalasia
Enfermedad de Hirschsprung

Enfermedad oncoldgica

Enfermedad de injerto contra huésped
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(66,3%)
(39,8%)
(5,1%)
(4,1%)
(4,1%)
(3,1%)
(1%)
(9,2%)
(16,3%)
(9,2%)
(4,1%)
(2%)
(1%)
(9,2%)
(2%)
(2%)
(1%)
(1%)
(1%)
(1%)
(1%)

(5,1%)

(4,1%)
(1%)
(2%)
(1%)
(1%)
(1%)
(1%)
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El 83,7% de la muestra presentaba discapacidad de origen
neurolégico de diversa intensidad. De ellos 57 nifios (69,5%) estaban
afectos de retraso mental profundo o grave.

De la serie total, 15 pacientes (14,3%) eran portadores de
traqueostomia. La indicacion en el 73% de esos pacientes fue la
necesidad de ventilacion prolongada debida a dafio neuroldgico (6
casos), enfermedad neuromuscular (3 casos) Yy displasia
broncopulmonar grave (2 casos). En 4 pacientes el motivo de su
colocacion fue la obstruccion de vias aéreas, bien por malformacién
craneofacial (2 casos) o bien funcional, secundaria a tratamiento de

tumor cerebral (2 casos).

La distribucién por edad de implantacion segun el diagnéstico
principal se recoge en la figura 6. Se aprecia que la edad varia segun la
enfermedad oscilando desde 3,33 + 3,54 afios en los pacientes afectos
de enfermedad cardio-respiratoria a los 6,22 + 4,95 afios en los
pacientes afectos de enfermedad neurolégica. No se hallaron
diferencias estadisticamente significativas en la edad de inicio entre los
grupos diagnosticos (F = 1,225, p = 0,304). Especificamente la
distribucion por grupos etarios y diagndéstico se representa en la figura
7, destacando que 44 nifios (45% de la nuestra) eran menores de 2

afos en el momento de la implantacion de la gastrostomia.
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Figura 6. Diagnoéstico principal y edad de implantaciéon de la
gastrostomia.
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20

T Menorde 1

afio 1-2 afios 3-5afios 6-9afios 10-12 afios 13-15 afios
B Enf. neuroldgica 9 14 9 14 10 9
@ Enf. metabdlica 5 1 0 1 2 0
0 Enf. cardio-respiratoria 5 4 5 1 0 1
m Otras enfermedades 2 4 1 0 0 1
u Total 21 23 15 16 12 11

Figura 7. Distribucién de la serie por grupo de edad y diagnésticos
principales

5.1.1.2. Caracteristicas socio-demogréficas

Todos los nifios incluidos en el estudio excepto 3 casos, estaban
atendidos por sus familiares siendo la madre la cuidadora principal
(96,9%). De los 3 casos restantes, 2 se encontraban institucionalizados

y 1 en familia de acogida.

Estructura familiar

En cuanto a la estructura familiar, el 84% de los padres estaba
casado, el 7,4% separado y el 8,6% eran familias monoparenterales. El
55,2% tenia un unico hijo, el 37,3% dos hijos, y el 7,5% eran familias

numerosas (un 6% tres hijos y un 1,5% cuatro hijos).
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Edad y formacion del cuidador principal

La edad media de las madres fue 38,8 afios (DT=6,32). Un 3,8%
carecia de estudios primarios, un 38% habia completado los estudios
primarios, un 24% tenia estudios secundarios y un 34,2% habia
completado estudios universitarios (figura 8).

Sin estudios
Estudios primarios 0%

Estudios de secundaria

Estudios universitarios

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Figura 8. Grado de formacion alcanzado por la madre del nifio.

Ocupacion del cuidador principal

En el momento del estudio, un 43,2% de las madres no trabajaba
fuera de casa. Del 56,8% de madres que trabajaba, un 45,2% lo hacia a
jornada parcial y un 54,8% a jornada completa. El 4,2% de las madres
realizaba un trabajo no cualificado, un 20,3% un trabajo semi-

cualificado, un 32,3% un trabajo cualificado.
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No trabaja 43,2%

Trabajador no cualificado

Trabajador semi-
cualificado

Trabajador cualificado 32,3%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Figura 9. Ocupacion materna en el momento del estudio

Residencia de la familia

El 51,2% de las familias residia en el area metropolitana (39% en
una gran ciudad y 12,2% en las afueras de una gran ciudad); 24,4%

residia en una ciudad pequefia y un 24,4% vivia en medio rural.

Nivel socioeconémico familiar

El NSE de las familias estimado de acuerdo a la escala propuesta
por Hollingshead oscilé entre 11 y 58,50 siendo el promedio 33,57
(DT=12,90), que corresponde con un nivel medio-bajo. En conjunto, el
12,3% de las familias era de nivel socioeconémico bajo, el 31,5% era
medio-bajo, el 31,5% era medio, el 19,2% era medio-alto y el 5,5% era

alto (figura 10).
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NSE alto

NSE medio-alto 19,2%

NSE medio 31,59

NSE medio-bajo 31,59

NSE bajo 12,3%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Figura 10. Nivel socio-econémico familiar

Nivel de escolarizacién de los pacientes

De los 98 nifios en estudio el 72,4% estaban escolarizados (10
cursaban educacién primaria, 8 educacion secundaria obligatoria, y 53
acudian a un colegio de educacion especial). ElI 27,6% restante no

estaba escolarizado (23 nifios por edad y 4 por decision familiar).

No escolarizado
Educacion Especial 54,19
Educacion Secundaria
Obligatoria
Educacién Primaria
O‘;/o 10I% 20I% 30I% 40I% 50I% 60%

Figura 11. Escolarizacién de los pacientes.
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5.1.2. Soporte nutricional

5.1.2.1. Motivo de indicacién de gastrostomia

El principal motivo de indicacion del soporte nutricional fue la
imposibilidad de alimentacion por via oral (82 pacientes, 83,7%). El
incremento de las necesidades energéticas debidas a enfermedad
subyacente sin poder ser cubiertas por via oral constituy6é el motivo de
indicacion en 15 pacientes (15,3%). En un nifio (1%) diagnosticado de
enfermedad de Hirschsprung extensa se optd por este tipo de soporte
por la afectaciéon de intestino delgado. Estos datos se detallan en la
tabla 8.

Tabla 8. Motivo de indicacién de gastrostomia segun enfermedad
subyacente

Motivo de indicaciéon

Enfermedad Incapacidad | Aumento de las | Alteracion de
subyacente alimentacion necesidades la absorcion-
oral digestion

Neurolégica
Cardio-respiratoria

Metabdlica

— 1
TOTAL (%) 82 (83,7%) 15 (15,3%) 1(1%)
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5.1.2.2. Técnica de implantacién de la gastrostomia

La implantacion de la gastrostomia se realizO mediante
procedimiento endoscoOpico percutaneo en 70 pacientes (71,4%),
empleando la técnica de traccion o “Pull-through” en 67 (68,4%) y
mediante gastropexia en 3 de ellos (3,1%). En 27 pacientes (27,6% del
total) la colocacion de la gastrostomia se llevé a cabo mediante cirugia
abierta por técnica de Stamm, requiriendo 19 de ellos (19,4% del total)
asociar técnica antirreflujo. En un paciente se implanté la gastrostomia
mediante cirugia laparoscépica, a la vez que se realizd técnica
antirreflujo.

No encontramos relacién entre la edad preoperatoria del paciente y

la necesidad de asociar técnica antirreflujo (U = 732, p = 0,623).

5.1.2.3. Caracteristicas del soporte

Para analizar el tipo de soporte nutricional de los pacientes
estudiados consideramos 3 aspectos: tipo de alimento, pauta de

administracién y sistema de infusion.

5.1.2.3.1. Tipo de alimento

En relaciobn con el tipo de alimento se administr6 de forma
mayoritaria formula enteral (74 pacientes, 75,5%). Los 24 pacientes
restantes (24,5%) recibieron alimentos naturales en exclusiva.

Como se aprecia en la tabla 9 y en la figura 12, de los 74 nifios que
recibieron férmula, en 45 pacientes constituyo el Gnico alimento y en 29
pacientes se administré alimentacion mixta (formula combinada con

alimentos naturales).
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Al analizar si habia diferencias entre el tipo de alimento prescrito en
funcion del diagnostico principal, no se hallaron diferencias
estadisticamente significativas (X*= 6,639, p = 0,365, tras la correccion
de Monte Carlo).

La férmula polimérica pediatrica fue la mas utilizada (52 pacientes,
53,1% del total) seguida de la férmula polimérica de adultos en 10
pacientes (10,2% del total), 7 pacientes recibieron férmula infantil (7,1%
del total) y 5 pacientes formulas especiales (5,1% del total). La
utilizacion de formulas incompletas (principalmente médulos) quedé
limitada a 5 pacientes (5,1%). En la tabla 10 se refleja también el

consumo de formula segun la enfermedad subyacente.

Tabla 9. Tipo de alimento administrado segun enfermedad
subyacente

Tipo de alimento

subyacente Natural Formula
n n

Neurologica 28

Enfermedad

Cardio-respiratoria 1 11 4
Metabolica 2 4 2

3 2 4
TOTAL (%) 24 (24,5%) 45 (45,9%) 29 (29,6%)
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Tabla 10. Tipo de férmula administrado segun enfermedad
subyacente

Férmula Férmula Formula Foérmulas
Enfermedad infantil polimérica | polimérica | especiales
subyacente pediatrica adultos

n

Neurologica

Cardio-
respiratoria

Metabodlica 1

— 6 — —

TOTAL (%) 7 (7,1%) 52 (53,1%) 10 (10,2%) 5 (5,1%)

Tipo de
formula

O Fdrmula
especial
Farmula

M rolimérica
adulto
Férmula
polimérica
pediatrica

B Férmula infantil

Alimentos
naturales

60%

40%

20% -

0% T

T
E. neuroldgica E. metabdlica
E. cardio-respiratoria  Otras enfermedades

Diagnostico principal

Figura 12. Tipo de dieta administrada en funcién del diagndstico
principal
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5.1.2.3.2. Pauta de administracién

La alimentacion se administré6 de modo fraccionado en 61 pacientes
(62,2%), de forma ciclica en 37 pacientes (37,8%), de los cuales 20
pacientes la combinaban con fraccionada durante el dia (tabla 11 y
figura 13). En ningun paciente se pautd débito continuo.

Al analizar si habia diferencias entre la pauta de infusion prescrita
en funcion del diagnéstico principal, encontramos que fueron
estadisticamente significativas (X2 = 21,795, p = 0,0001, tras la

correccion de Monte Carlo).

Tabla 11. Pauta de administraciéon en funcion del diagnostico
principal

Pauta de administracion

subyacente Fraccionada Ciclica
n n

Neurolégica 16

Enfermedad

Cardio-respiratoria 2 14
Metabdlica 5 4

5 3
TOTAL (%) 61 (62,2%) 37 (37,8%)
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Pauta de
administracién

[@ ciclica
M Fraccionada
0%

40%

20%

. = =

E. neuroldgica  E. cardio-  E. metabdlica Otras
respiratoria enfermedades

Diagnéstico principal

Figura 13. Pauta de administracion segun diagndstico principal

5.1.2.3.3. Sistema de infusién

La forma mayoritaria de infundir la alimentacion fue mediante el
empleo de jeringa, en 59 casos (60,2%). En 22 casos (22,5%) se
emple6 bomba de infusion Unicamente y en 16 pacientes (16,3%) de
forma combinada (utilizando jeringa y bomba). En un paciente se llevo a
cabo por gravedad (1%); este paciente no se incluyé en el analisis
estadistico. Estos resultados se representan en la tabla 12 y figura 14.

Se hallaron diferencias estadisticamente significativas cuando se
consideré el sistema utlizado para la administracion de NED y el
diagndstico principal (X*= 25,613, p = 0,001, tras la correccion de Monte
Carlo).
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Tabla 12. Sistema de infusién utilizado segun enfermedad
subyacente (n=97)

Sistema de infusion

n n
Neurologica 46 9

TOTAL (%) 59 (60,2%) 22 (22,5%) 16 (16,3%)

Enfermedad

Sistema infusidn

M Jeringa
o [JBomba
B Bomba+jeringa
B Gravedad
40%
20% -

E. neuroldgica E. metahdlica
E. cardio-respiratoria  Otras enfermedades

Diagnostico principal

Figura 14. Sistema de infusién en funcion del diagndstico principal
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5.1.3. Complicaciones

5.1.3.1. Relacionadas con la técnica de colocaciébn de la

gastrostomia y/o su recambio por botén de bajo perfil

La tasa de complicaciones en relacion al procedimiento de
implantacién de la gastrostomia fue del 6,1%. En 3 casos se produjo
neumoperitoneo leve, que se resolvid espontaneamente. Entre las
complicaciones graves se registrd una fistula gastro-célica secundaria a
la colocacién de una GEP y un caso de mal funcionamiento de la sonda
ocasionada por la interposicion de un pliegue gastrico. Se produjo
también un caso de peritonitis secundaria a la migracién de la sonda a
peritoneo durante el recambio de la sonda de gastrostomia por un botén
de bajo perfil. No hubo mortalidad perioperatoria.

5.1.3.2. Relacionadas con la NED

Durante el periodo de tiempo de NED que se incluy6 en este
estudio, el 73% de los pacientes padecieron algun tipo de complicacion.
En su mayoria se tratd de complicaciones leves, que incluyeron la
erosion cutanea, los granulomas y otros problemas mecéanicos como la
extraccion accidental de la sonda (tabla 13). Las complicaciones
digestivas mas frecuentes fueron el RGE y también la presencia de
nauseas y vomitos por intolerancia. En 4 nifios (4%) fue necesaria la
realizacion de una técnica antirreflujo posterior a la implantacion de la
gastrostomia. Las complicaciones infecciosas, bien micosis o celulitis
periostomia fueron tratadas ambulatoriamente con éxito. EI TCA fue una
complicacion frecuente, observada en 15 pacientes (15,5%).

La unica complicacion mayor acaecida tras el alta hospitalaria fue la

aparicion de un sindrome de enterramiento de una sonda en la pared
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géstrica asociado al desarrollo de un absceso de pared que tuvo lugar 6
meses después de la colocacion de la gastrostomia. Requirio la retirada
temporal del botén de gastrostomia y tratamiento antibiético parenteral

hasta la resoluciéon del absceso.

Tabla 13. Complicaciones

Complicaciones Pacientes (%)

Mecanicas
Granuloma

Trastorno de la conducta alimentaria

Técnicas 6 (6,1%)
Neumoperitoneo 3 (3,1%)
Fistula gastrocdlica 1 (1%)
Mal funcionamiento por pliegue gastrico 1 (1%)
Peritonitis por migracion de la sonda 1 (1%)

57 (58,2%)
39 (39,8%)

Escoriacion cutanea 7 (7,2%)
Extraccién accidental 7 (7,2%)
Obstruccion, rotura 2 (2%)
Prolapso de mucosa gastrica 1 (1%)
Enterramiento de sonda en pared géstrica 1 (1%)

Digestivas 20 (20,6%)
RGE 11 (11,3%)
Nauseas y vomitos por intolerancia 6 (6,2%)
Sindrome de dumping 2 (2,1%)
Sindrome de la burbuja gastrica 1 (1%)

Infecciosas 7 (7,1%)
Celulitis periostomia 4 (4,1%)
Micosis 3 (3%)

15 (15,5%)
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5.1.3.3. Prediccion/riesgo de complicaciones

En el estudio de las variables relacionadas con la apariciéon de

complicaciones obtuvimos los siguientes resultados:

5.1.3.3.1. Complicacion mecanica (granuloma)

La probabilidad (riesgo) de encontrar complicaciones mecanicas
(granuloma) entre los pacientes en funcion de la edad de inicio de la
NED resulté muy bajo (OR = 0,438). Tanto los pacientes menores de 18
meses como mayores presentaron la misma probabilidad de presentar
granuloma. La proporcion de pacientes menores de 18 meses que
presentaron granuloma fue de 9/24 = 0,37 y entre los mayores de 18,1

meses aparecio en 30/35 = 0,85.

Tabla 14. Estudio de factores de riesgo de aparicién de granulomas

Complicacion

2 Intervalo de
mecanica (granuloma) Confianza del 95%
Edad
= 08 e 9 24 0,37 0,438 0,176 1,085
> 18 meses 30 35 0,86
Enfermedad
neurolégica
Si 27 38 0,71 1,243 0,524 2,950
No

12 21 0,57
Pauta administracion

Fraccionada 26 35 0,74 1,371 0,589 3,191
cleles 13 24 054
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El riesgo de encontrar complicaciones mecéanicas (granuloma) entre
los pacientes en funcién de la presencia de enfermedad neuroldgica fue
bajo (OR = 1,243). La proporcion de pacientes con enfermedad
neuroldgica y granuloma fue de 27/38 = 0,71, y entre los pacientes sin
enfermedad neuroldgica fue de 12/21 = 0,57.

La probabilidad (riesgo) de encontrar complicaciones mecanicas en
funcion de la pauta de administracion también fue bajo (OR = 1,371). En
los pacientes con pauta fraccionada la complicacibn mecanica fue de

26/35 = 0,74, y entre los pacientes con pauta ciclica de 13/24 = 0,54.
Estos resultados se resumen en la tabla 14.
5.1.3.3.2. Complicacion digestiva (RGE)

En funciébn de la edad, el riesgo de encontrar RGE entre los
menores de 18 meses fue 2,67 veces mayor que entre pacientes
mayores de 18,1 meses. La proporcién de pacientes menores de 18
meses con RGE fue de 6/27 = 0,22 y entre los pacientes mayores de 18
meses fue de 5/60 = 0,08.

En funcion de la presencia de enfermedad neurologica, la
probabilidad de encontrar complicaciones digestivas (RGE) fue muy
bajo (OR=0,569). La proporcion de pacientes con enfermedad
neurolégica y RGE fue de 6/59 = 0,10 y entre los pacientes sin

enfermedad neurolégica de 5/28 = 0,17.

En funcion de la pauta de administracion, la probabilidad (riesgo) de
encontrar RGE en funcién de la pauta de administracion fue bajo (OR =

1,711). La proporcion de pacientes con pauta fraccionada y con RGE
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fue de 8/53 = 0,15 y entre los pacientes con pauta ciclica de 3/34 =
0,08.

Estos resultados se resumen en la tabla 15.

Tabla 15. Estudio de factores de riesgo de aparicion de RGE

Complicacion

. : Intervalo de
ez e Confianza del 95%
Edad
< 18 meses 6 27 0,22 2,667 0,748 9,503
> 18 meses 60 0,08
Enfermedad
neurologica
Si 6 59 0,10 0,569 0,160 2,026
No 5 28 0,17
Pauta administracion
Fraccionada 8 53 0,15 1,711 0,424 6,903
Ciclica 3 34 0,08

5.1.3.3.3. Trastorno de conducta alimentaria (TCA)

La probabilidad de encontrar TCA entre los pacientes menores de
18 meses fue 6 veces mayor que entre pacientes mayores de 18
meses. La proporcion de pacientes menores de 18 meses con TCA fue
de 11/22 = 0,5 y entre los pacientes mayores de 18 meses de 5/60 =
0,08.
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La probabilidad (riesgo) de encontrar TCA entre los pacientes en
funcion de la presencia de enfermedad neurolégica fue muy bajo
(OR=0,818). En funcion de la presencia de enfermedad neuroldgica, la
proporciébn de pacientes con enfermedad neurolégica y con
complicacibn TCA fue de 10/55 = 0,18 y entre los pacientes sin
enfermedad neurol6gica de 6/27 = 0,22.

Por tanto, la probabilidad (riesgo) de encontrar TCA entre los
pacientes en funcién de la pauta de administracién fue muy bajo (OR =
0,403).En funcién de la pauta de administracién, la proporcion de
pacientes con pauta fraccionada y con complicacion TCA fue de 7/54 =

0,12 y entre los pacientes con pauta ciclica de 9/28 = 0,32.
Estos resultados se resumen en la tabla 16.

Tabla 16. Estudio de factores de riesgo de aparicion de TCA

Complicacion

Intervalo de
1CA Confianza del 95%
Edad
<18 meses 11 22 0,50 6,000 1,872 19,227
> 18 meses 5 60 0,08
Enfermedad
neurologica
Si 10 55 0,18 0,818 0,269 2,488
No 6 27 0,22
Pauta administracion
Fraccionada 7 54 0,12 0,403 0,136 1,197
Ciclica 9 28 0,32
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5.1.4. Aceptacion familiar del tratamiento

Los resultados de la realizacién de la encuesta telefénica para
determinar la aceptacion familiar de la NED se exponen en la tabla 17.
Como se puede apreciar, un 83,7% de las familias (n = 72) mostré un
alto grado de satisfaccion. Los padres y cuidadores resaltaron la
sencillez del sistema y su facil manejo (n = 75; 87,2%) asi como un
elevado grado de apoyo por parte del personal del hospital (n = 76;
88,4%). El 74,4% (n = 64) experimentd una disminucién del tiempo
necesario para la alimentacion. En relacion a las infecciones
respiratorias, el 68,6% de los padres (n = 59) confirmaron que el nimero
de episodios habia disminuido. Sobre la percepcion del estado
nutricional del nifio, el 74,4% de los padres (n = 64) percibieron una
notable mejoria y el 15,1% la consideraron de caracter moderado (n =
13).

Cuando se interrogdé a los padres acerca de la idoneidad del
momento de la implantacion de la gastrostomia el 72,1% de éstos (n =
62) reconocié que hubieran aceptado antes la implantacién de la
gastrostomia. El 27,9% restante (n = 24) considerd que la colocacién

de la gastrostomia se realiz6 en el momento oportuno.

En 12 (12,2%) de los pacientes no fue posible completar el
cuestionario (en 2 por encontrarse institucionalizados, en 7 porque

fallecieron durante el estudio y en 3 por pérdida de seguimiento).
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Tabla 17. Resultados del cuestionario telefénico (n=86)

Cuestion (C)

Frecuencia (%)

3 4

C 2: ¢Cémo evalua el grado de
facilidad en el manejo de la GT?

C 4: ;Cémo valora el cambio en
el estado nutricional del nifio?

C 7: ¢Ha disminuido el nimero
de infecciones respiratorias?

Resultados de cuestionario telefonico, expresado el porcentaje de
respuestas obtenidas.

C1: Rango de puntuacion desde 1 (muy insatisfecha) a 5 (muy satisfecha)

C2: Rango de puntuacion desde 1 (muy dificil) a 5 (muy facil)

C3: Rango de puntuacion desde 1 (muy insuficiente) a 5 (sobresaliente)

C4 y C5: Rango de puntuacién desde 1 (muy deteriorado) a 5 (notable mejoria)
C6, C7 y C8: Rango de puntuacién: 1 (no), 2 (sf)

GT: Gastrostomia

Pagina 136



VhvaRdm
D VALENCIL Resultados

5.2. Analisis antropomeétrico

5.2.1. Estudio antropométrico descriptivo de la muestra pre y post-

implantacion

Los resultados del estudio descriptivo antropométrico global en los
tres momentos evaluados (antes de la gastrostomia y a los 6 y 12

meses después) fueron los siguientes:
5.2.1.1. Antropometria pre-implantacién

En la evaluacién antropométrica previa a la implantacién de la
gastrostomia se constaté un importante deterioro ponderal asociado en
muchos casos al estancamiento del crecimiento (promedio de z-score
de peso/edad, talla/edad, peso/talla e IMC/edad: -2,46, -2,42, -1,42 y
-1,63, respectivamente) (tabla 18).

Tabla 18. Antropometria previa a la implantacion de la gastrostomia

Visita 1

Minimo | Maximo | Mediana

Z-score

z peso/edad 78 -2,46 1,73 -7,02 2,20 -2,39
z talla/edad 85 -2,42 1,57 -6,06 1,02 -2,39
z pesol/talla 51 -1,42 1,77 -5,4 2,60 -1,16
z IMC/edad 85 -1,63 1,89 -6,4 2,68 -1,43

Valores expresados en z-score segun patron de referencia de la OMS 2006 y 2007

DT: desviacion tipica
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De los 98 pacientes pediatricos que precisaron NED, en 78 fue
posible calcular el z-score peso/edad previo a la implantacién
(recuérdese que las tablas OMS no disponen de esta determinacion
para mayores de 10 afios). De estos 78 pacientes, mas de la mitad (45
casos, 57,7%) estaban por debajo de -2DT, encontrdndose 32 de estos
nifios (42% de la muestra) por debajo de -3DT.

De los 85 pacientes en los que se calcul6 el z-score IMC/edad, en
15 (14,4%) se obtuvo un z-score IMC/edad entre -2DT y -3DT y en 18
casos (17,3%) un z-score por debajo de -3 DT (figura 15). De los 51
pacientes en los que se calculd z-score peso/talla, (todos ellos menores
de 5 afios debido a que las tablas OMS no disponen de este célculo
para nifios mayores de esa edad), 8 pacientes (8,16%) presentaban un
z-score IMC/edad entre -2DT y -3DT y 8 (8,16%) por debajo de -3 DT.

De los 85 pacientes en los que se dispone de la z-score talla/edad,
49 (57,6%) se situaron por debajo de -2DT, 27 de los cuales estaban
por debajo de -3 DT (figura 16).

5.2.1.2. Antropometria a los 6 meses de laimplantacion

Los valores antropométricos obtenidos a los 6 meses de la
implantacion de la gastrostomia se recogen en la tabla 19. Globalmente
se aprecia mejoria nutricional como lo reflejan principalmente los

parametros relativos al peso para la edad y al peso para la talla.

Pagina 138



VhvaRdm
D VALENCIL Resultados

Tabla 19. Antropometria a los 6 meses de la implantacion de la
gastrostomia

Visita 2

Minimo | Maximo | Mediana

Z-Sscore

z peso/edad 65 -1,86 1,78 -5,70 2,82 -1,61
z talla/edad 81 -2,23 1,58 -5,89 0,77 -2,26
Z peso/talla 50 -0,95 1,69 -4,20 2,61 -0,54

z IMC/edad 81 -0,94 1,65 -5,71 2,72 -0,77
Valores expresados en z-score segln patron de referencia de la OMS 2006 y 2007

DT: desviacion tipica

5.2.1.3.  Antropometria alos 12 meses de laimplantacion

La mejoria nutricional se mantiene como se aprecia en los

parametros relativos al peso para la talla e IMC para la edad (tabla 20).

Tabla 20. Antropometria a los 12 meses de la implantacién de la
gastrostomia

Visita 3

Minimo | Maximo | Mediana

z-score
peso/edad 66 -1,92 1,55 -5,55 1,24 -1,96
talla/edad 78 -2,30 1,64 -7,36 2,52 -2,35
peso/talla 46 -0,97 1,38 -4,64 2,12 -0,84
IMC/edad 78 -0,94 1,40 -4,11 2,14 -0,85

Valores expresados en z-score segun patron de referencia de la OMS 2006 y 2007

DT: desviacion tipica
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z-score IMC/edad

Visita 3

Figura 15. Dot-plot del z-score IMC/edad en cada una de las 3
visitas

Visita 1

Visita 2

Visita 3

6 5 -4 -3 2 -1 0 1 2 3
z-score Talla/edad

Figura 16. Dot-plot del z-score Talla/edad en cada una de las 3
visitas
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5.2.2. Evolucioén de la clasificacion nutricional

Atendiendo a criterios de categorizacion nutricional referidos en el
material y métodos, basados en los z-score de IMC/edad y de
talla/edad, se pudieron clasificar 85 pacientes. Previo a la implantacién,
el 70,6% de éstos (n = 60) sufria algun tipo de desnutricion: 8 pacientes
(9,4%) presentaron desnutricion aguda, 27 pacientes (31,8%) padecian
desnutricién crénica y 25 (29,4%) desnutricién crénica agudizada. El
resto de pacientes (n = 24, 28,2%) se encontraban normonutridos y uno
(1,2%) era obeso. Trece pacientes no se pudieron clasificar por no
haberse podido obtener la mediciébn de la talla bien por padecer
malformacién esquelética que imposibilitara la medida o bien por

tratarse de una cromosomopatia o sindrome genético.

La clasificacién en los siguientes periodos se recoge en la tabla 21
donde podemos observar que existen diferencias significativas entre la
pre-implantacion y el seguimiento a los 6 meses (x° = 79,804, p =
0,001); y entre la pre-implantacién y el seguimiento a 12 meses (x*> =
76,274, p = 0,001). El porcentaje de nifios con un estado nutricional
normal se incrementé del 29,4% al 39,8% y disminuyé el nimero de
niflos con desnutricion cronica agudizada del 29,4% al 19,2% entre la
pre-implantacion de la NED y el seguimiento a 12 meses. Entre los 6 y

12 meses no se apreciaron cambios.
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Tabla 21. Clasificacion del estado de nutricion del paciente en el momento de pre-implantacion

de laNED, alos 6 meses y alos 12 meses

Estado de nutricion

Desnutricion
Normal o cronica
aguda cronica

agudizada

n(% n(% n(% n(%
Visita 1 25 (29,4%) 8 (9,4%) 27 (31,8%) 25 (29,4%)
Visita 2 81 31 (38,3%) 5 (6,1%) 30 (37,0%) 15 (18,5%) p* = 0,001
Visita 3 78 31 (39,8%) 3 (3,8%) 29 (37,2%) 15 (19,2%) p*=0,001
Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia
Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia

p*=Test de x2 comparando z-score preimplantacion vs. 6 meses post-G (X° = 79,804; p=0,001)
p“=Test de x2 comparando z-score preimplantacion vs. 12 meses post-G (x2 = 76,274; p=0,001)

Desnutricion Desnutricion
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5.2.3. Evolucion longitudinal
5.2.3.1. Evolucion antropométrica de la muestra

Se realiz6 un estudio longitudinal antropométrico de las medidas z-
score peso/edad, talla/edad, peso/talla e IMC/edad en los tres
momentos (pre-implantacién, 6 y 12 meses después) de los pacientes

que completaron el estudio.

La antropometria al inicio del estudio de este subconjunto de la
muestra (n = 65) nos indica que todas las medidas antropométricas
analizadas estan por debajo de 1 DT (entre -1,42 y -2,50). El z-score
peso/edad (media = -2,49, DT=1,85) y el z-score talla/edad (media =

-2,5, DT = 1,62) son los dos parametros mas afectados.

Los resultados del andlisis de la varianza de medidas repetidas
indican que se hallaron diferencias en los z-score de todas las variables:
peso/edad (p = 0,010), talla/edad (p = 0,016), peso/talla (p = 0,014) e
IMC/edad (p = 0,0001) (tabla 22).

En pesoledad, se hallaron diferencias estadisticamente
significativas entre la pre-implantacion y los 6 meses (diferencia de
medias (DM) = -0,59, p = 0,001) y entre la pre-implantacién y 12 meses
(DM = -0,55, p = 0,001). En talla/edad, se hallaron diferencias
estadisticamente significativas entre la pre-implantacion y los 6 meses
(DM = -0,22, p = 0,031) y entre pre-implantacién y 12 meses (DM =
-0,26, p = 0,049). En peso/talla, también se hallaron diferencias

estadisticamente significativas entre la pre-implantacién y los 6 meses
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Tabla 22. Andlisis estadistico de la antropometria longitudinal (1)

Visita 1 Visita 2 Visita 3

Antropometria

n Media (DT) Media (DT) Media (DT)

Peso/edad -2,49 (1,85) -1,89 (1,79) -1,94 (1,58)

Talla/edad 65 -2,50 (1,62) -2,27 (1,50) -2,22 (1,64) 6,078 0,016
Pesoltalla 40 -1,42 (1,83) -0,88 (1,69) -0,93 (1,46) 6,658 0,014
IMC/edad 65 -156 (1,95) -0,74 (1,62) -0,83 (1,42) 22,344 0,000

DT: desviacion tipica
Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia
Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia
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(DM = -0,53, p = 0,002). En relacién al IMC/edad, se encontraron
diferencias estadisticamente significativas entre la pre-implantacion y

los 6 meses (DM = -0,81, p = 0,001) y entre pre-implantacion y 12

meses (DM =-0,72, p = 0,001). Estos resultados se resumen en la tabla
23.

Tabla 23. Andlisis estadistico de la antropometria longitudinal (I1)

Antropometria Intervalo de
i 0,
DT Sig*. confianza 95%
. Limite Limite
Z-score Visitas . . :
inferior  superior
V1ivs.V2 -0,59 0,15 0,001 0,96 -0,23
Peso/edad V1vs. V3 0,55 0,15 0,001 -0,91 -0,19
V2 vs. V3 0,04 0,13 1,000 -0,28 0,37
V1ivs.V2 -0,22 0,08 0,031 -0,43 -0,02
Talla/edad V1vs.V3 -0,26 0,11 0,049 -0,54 0,00
V2vs.V3 -0,05 0,08 1,000 -0,24 0,15
V1ivs.V2 -0,53 0,14 0,002 -0,90 -0,17
Peso/talla V1ivs.V3 -0,49 0,23 0,127 -1,07 0,09
V2 vs. V3 0,05 0,18 1,000 -0,40 0,49
Vivs.V2 -0,81 0,13 0,001 -1,14 -0,48
IMC/edad V1ivs.V3 -0,72 0,20 0,001 -1,20 -0,24
V2 vs. V3 0,09 0,14 1,000 -0,25 0,43
*Comparacién multiple ajustada: Bonferroni
DM: diferencia de medias. DT: desviacidn tipica.
V1: visita pregastrostomia; V2: visita a los 6 meses; V3: visita a los 12 meses
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El gréfico de perfil (figura 17) nos muestra que la evolucion de la
talla (z-score talla/edad) se ajustdé a una funcién lineal entre la pre-
implantacién y los 6 y los 12 meses, es decir, el crecimiento fue
progresivo a lo largo de todo el estudio. Esto queda representado en el
eje cartesiano como una linea recta. Clinicamente se traduce en que
hubo una mejoria paulatina, cuantitativamente similar entre los 6
primeros meses y en adelante. La evolucion del resto de parametros (z-
score peso/edad, peso/talla e IMC/edad) sigui®6 una tendencia
cuadratica, de modo que entre la pre-implantacién y los 6 meses la
progresion fue positiva y lineal y entre los 6 y los 12 meses hubo un

estacionamiento.

Implantacién 6 meses 12 meses

—4—z-score Peso/edad --m--z-score Talla/edad
=i z-score Pesoftalla —® - z-score IMC/edad

Figura 17. Evolucién longitudinal del estado nutricional
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En la figura 18 se representa asi mismo la evolucion individual de
cada uno de los pacientes respecto al z-score IMC/edad y z-score
talla/edad.

z-score IMC/edad
z-score Talla/edad

Visita 1 Visita 3 Visita 1 Visita 3

Figura 18. Evolucién antropométrica (z-score IMC/edad y z-score
Talla/edad) de cada paciente

5.2.3.2.  Evolucion antropométrica segun la enfermedad
subyacente

5.2.3.2.1. Antropometria preimplantacién de la gastrostomia

En el estudio antropométrico inicial de los distintos grupos
diagnosticos, los cuatro pardmetros (z-score peso/edad, talla/edad,
peso/talla e IMC/edad) se sitian por debajo de 1DT (entre -2,50 y
-1,42). El rango del z-score peso/edad es de -2,76 a -1,93, de z-
talla/edad es de -2,65 a -2,09, de z-peso/talla es de -1,72 a -0,60 y de z-
IMC/edad de -1,96 a -0,64. Los pacientes con enfermedad neuroldgica

presentaron peores indices antropométricos al inicio del estudio. El z-
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score talla/edad fue en todos los grupos diagnosticos inferior a 2DT; los
pacientes con enfermedad neurolégica son quienes presentan una
talla/edad mas baja (media = -2,65, DT=1,76).

Para valorar si existian diferencias en el estado nutricional previo a
la implantacion de la gastrostomia segun la enfermedad subyacente se
aplico el test de Levene, sin encontrarse diferencias estadisticamente
significativas en la distribucion de las varianzas entre los distintos

grupos diagnésticos (tabla 24).

5.2.3.2.2. Evolucion de los parametros antropométricos

Z-score IMC/edad.

La mejora en z-score IMC/edad de los pacientes tras la instauracion
del tratamiento nutricional no es la misma en los tres momentos de
evaluacion (preimplantacion, a los 6 y a los 12 meses) (Fgvcredad) =
13,336, p = 0,001).

No se hallaron diferencias estadisticamente significativas en la
interaccion entre los z-score IMC/edad en los tres momentos y los
diferentes grupos diagnosticos (Fgmcedaddiagnssico) = 0,233, p = 0,873).

Estos resultados se detallan en la tabla 25.
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Tabla 24. Andlisis estadistico de la antropometria preimplantacion segun el diagnostico

. Enfermedad E. cardio- Enfermedad
Visita 1 " . . "
neurologica respiratoria metabdlica

Z-score n Media (DT
Peso/edad 36 -2,76 (1,92) 14 -2,11 (2,05 4 -2,24(1,48) 6 -1,93(1,10) 0,377 0,59
Talla/edad 40 -2,65(1,76) 14 -2,33(1,40) 6 -2,09(1,82) 5 -2,25(1,03) 0,999 0,81
Pesoltalla 23 -1,72 (2,04) 9 -1,10(1,50) 4 -0,60(0,60) 4 -1,24 (2,26) 0,407 0,65
IMC/edad 40 -1,96 (2,12) 14 -1,03(143) 6 -0,64(1,04) 5 -0,89(2,16) 2,267 0,20
Visita 1: visita pregastrostomia. DT: desviacion tipica.
F* Test de Levene de Igualdad de error de varianzas
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El resultado del andlisis entre-grupo (diagnéstico) nos indica que el
z-score IMC/edad no es el mismo en los cuatro grupos diagnésticos
(Fdiagnsstico) = 2,900, p = 0,042). Las comparaciones post-hoc nos indican
que el z-score IMC/edad en los pacientes con enfermedades
metabdlicas difiere significativamente de aquellos con enfermedades
neurolégicas (DM = 1,51, p = 0,001). No se hallaron diferencias

estadisticamente significativas entre el resto de diagndsticos (tabla 26).

Como se aprecia en la figura 19, la progresion del pardmetro
z-score IMC/edad sigui6 una tendencia cuadratica, es decir, el z-score
IMC/edad aumenta en los primeros 6 meses de tratamiento y muestra
un estancamiento entre los 6 y los 12 meses post-instauracion de la
NED.

1,00 Pre-implantacidn 6 meses 12 meses
0,00

- /\-

-2,004

Media z-score IMCl/edad

-3,00

T T T
1 2 3

Diagnéstico principal
~ Enfemedad neuroldgica — Enfermedad metabdlica
—— Enfermedad cardio-respiratoria Otras enfermedades

Figura 19. Evolucion del z-score IMC/edad segun el diagndstico
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Tabla 25. Analisis estadistico de la evolucién del z-score IMC/edad segun el diagnéstico. Efecto
intragrupo

z-score IMC/edad

Visita 1 Visita 2 Visita 3

Diagnésticos (IMC/edad*
diagnastico

E. neuroldgica 40 -1,96 (2,12) -1,13 (1,68) -1,22 (1,51) 13,3360,001 0,2330,873
E. cardio-respiratoria 14 -1,03 (1,43) -0,41 (1,55) -0,48 (1,01)
E. metabdlica 5 -0,63 (1,04) 0,33 (0,78) 0,52 (0,50)

Otras enfermedades 6 -0,89 (2,16) 0,11 (1,19) -0,37 (1,08)

DT: desviacion tipica; E: enfermedad
Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia
Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia
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Tabla 26. Andlisis post-hoc entre los distintos grupos diagndésticos

Antropometria Intervalo de
., confianza 95%

Sig

Diagnéstico : Limite  Limite
2 Comparaciones . . .
principal inferior superior

vs. E.C-respiratoria  -0,79 0,44 0,337 -1,97 0,38

Enfermedad

neurologica vs. E. metabdlica -151 0,63 0,001 -2,38 -0,64
vs. Otras -1,05 0,68 0,428 -3,00 0,89

Enfermedad VS E.neurolégica -0,79 0,44 0,337 -0,38 1,97

C-respiratoria vs. E. metabdlica -0,71 0,70 0,352 -1,82 0,38

vs. Otras -0,25 0,75 0,998 -2,20 1,69
Enfermedad VS E.neurolégica 151 0,63 0,001 0,64 2,38
el vs. E.C-respiratoria 0,71 0,70 0,352 -0,38 1,82
vs. Otras 0,46 0,87 0,951 -1,60 2,52
Otras vs. E.neuroldgica 1,05 0,68 0,428 -0,89 3,00
enfermedades VS E.C-respiratoria 0,25 0,75 0,998 -2,52 1,60

vs. E. metabolica -0.46 0,87 0,951 -1,69 2,02

*Comparacion multiple ajustada: Bonferroni
DM: diferencia de medias. DT:desviacidn tipica.
C-respiratoria: cardio-respiratoria

Z-score talla/edad

En la evolucién del z-score talla/edad se hallaron diferencias
estadisticamente significativas tras la instauracion del soporte
nutricional, mejorando el z-score talla-edad de los pacientes (F (raiwedad)
= 4,668, p = 0,035). La interaccion no fue significativa entre z-score
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talla/edad en los tres momentos y los distintos grupos diagndsticos
(F(raliavedad * diagnsstico) = 0,440, p = 0,725) (tabla 27).

No se hallaron diferencias estadisticamente significativas en el
andlisis entre los distintos grupos diagndsticos en el parametro z-score
talla/edad (F(diagnéstico) =0,612, p= 0,610)

El grafico de perfil muestra que el parametro talla/edad fue
aumentando entre la situacion pre-implantacion de la gastrostomia y los

6 meses, y entre los 6 y los 12 meses (figura 20).

1,00 Pre-implantacidn 6 meses 12 meses
o 0.00]
]
-]
]
K
®
-
2
o-1.00]
o
"
g
N
8
-]
@
=
-2,00
-3,00
1 |l 1
1 2 3

Diagnéstico principal
~—— Enfermedad neuroldgica —— Enfermedad metabdlica
—— Enfermedad cardio-respiratoria Otras enfermedades

Figura 20. Evolucion del z-score talla/edad segun el diagnostico
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Tabla 27. Analisis estadistico de la evolucién del z-score talla/edad segun el diagnéstico. Efecto
intragrupo

z-score Talla/edad

Visita 1 Visita 2 Visita 3

Diagnésticos (Talla/edad*
n Media (DT i [ diagnéstico

E. neuroldgica 40 -2,68 (1,77) -2,50 (1,58) -2,46 (1,47) 4668 0,035 0440 0,725
E. cardio-respiratoria 14 -2,32 (1,39) -1,90 (1,47) -1,94 (2,10)
E. metabdlica 5 -2,09 (1,81) -1,97 (1,65) -1,49  (2,11)

Otras enfermedades 6 -2,25 (1,02) -2,03 (0,83) -2,13 (1,01)

DT: desviacion tipica; E: enfermedad
Visita 1:pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia
Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia
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5.2.3.3. Evolucion antropométrica segun la edad de implantacion

de la gastrostomia.

5.2.3.3.1. Antropometria preimplantacién

Tanto los nifios menores de 18 meses como los nifios mayores de
esa edad presentan un z-score IMC/edad y talla/edad por debajo de 1,5
DT; los niflos menores de 18 meses fueron quienes presentan unos
indices antropométricos mas bajos, sobre todo en talla/edad (media =
-2,71, DT = 1,50).

Para valorar si existian diferencias en los parametros
antropométricos segun la edad de implantaciéon de la gastrostomia
(antes o después de los 18 meses) se aplicd el test de Levene, sin
encontrarse diferencias estadisticamente significativas en la distribucion
de las varianzas entre los distintos grupos diagnésticos. Estos datos se
reflejan en la tabla 28.

Tabla 28. Analisis estadistico de la antropometria preimplantacién
segln la edad de implantacion

Menores de 18 Mayores de 18
meses

Visita 1

IMC/edad 24 1,63 (2,000 41 -151 (1,95 0,82 0,37
Talla/edad 24 -2,71 (1,500 41 -2,37 (1,70) 0,48 0,70

DT: deswviacion tipica.

F*. Test de Levene de Igualdad de error de varianzas
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5.2.3.3.2. Evolucién de los pardmetros antropométricos

Z-score IMC/edad

Tras un afio de NED, independientemente del grupo de edad en el
gue estuviesen incluidos los pacientes, mejor6 su z-score IMC/edad tras
la instauracion del soporte nutricional (Fgwcredaqy = 18,858, p = 0,001); no
se hallaron diferencias en la interaccion entre el IMC/edad en los tres
momentos de evaluacion y la edad de instauracion del tratamiento
(Famcredad * edag) = 0,816, p = 0,370).

Tampoco se hallaron diferencias estadisticamente significativas en
el andlisis entre los menores y mayores de 18 meses en el parametro z-
score IMC/edad (Fgaq) = 0,001, p = 0,974). Es decir, en ambos grupos
se constatdé una mejora en z-score IMC/edad sin poder establecerse

diferencias significativas en la evolucién entre ambos grupos (tabla 29).

Como se observa en la figura 21, la progresiéon del z-score

IMC/edad adopt6 una funcion cuadratica en ambos grupos de nifios.
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Tabla 29. Andlisis estadistico de la evolucién del z-score IMC/edad segun la edad de implantacién
de la gastrostomia. Efecto intragrupo.

z-score IMC/edad

Visita 1 Visita 2 Visita 3

Edad de
implantacion

Menores de 18 meses 24 -1,63 (2,00) -0,80 (1,58) -0,68 (1,26) 18,858 0,001 0,816 0,370

Mayores de 18 meses 41 -1,51 (1,95) -0,71 (1,67) -0,92 (1,51)

DT: desviacion tipica; El: edad de implantacion
Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia
Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia
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1,00 2 5
4 Preimplantacion 6 meses 12 meses

0,004

1,00

Media z-score IMC/edad

-2,004

-3,004

T T T
Edad de implantacién

=== Menor de 18 meses === Mayor de 18 meses

Figura 21. Evolucidon del z-score IMC/edad segun la edad de
implantacion

Z-score talla/edad.

Asi mismo, los pacientes, independientemente del grupo de edad al
gue perteneciesen, mejoraron en z-score talla/edad tras la instauracion
del soporte nutricional (Faiaedasy = 6,492, p = 0,013). Se hallaron
diferencias significativas en la interaccion entre el z-score talla/edad y la
edad de implantacion (Fraiaedad-edad) = 4,600, p = 0,036), es decir, que la
mejoria en la talla (z-score talla/edad) fue mas favorable si la

implantacién se producia antes de los 18 meses (tabla 30).
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Tabla 30. Andlisis estadistico de la evolucidon del z-score talla/edad segun la edad de implantacién
de la gastrostomia. Efecto intragrupo

z-score Talla/edad

Visita 1 Visita 2 Visita 3 F p

Edad de
implantacion n Media (DT ' ‘ (Talla/edad) (Talla/edad* EI)

Menores de 18 meses 24 -2,71 (1,50) -2,27 (1,49) -2,34 (1,61) 6.493 0.013 4.600 0.036

Mayores de 18 meses 41 -2,37 (1,70) -2,27 (1,53) -2,15 (1,67)

DT: desviacion tipica; El: edad de implantacion
Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia
Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia
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No obstante a los 12 meses no se hallaron diferencias
estadisticamente significativas en el andlisis entre los menores y

mayores de 18 meses en z-score talla/edad (Fegaq)= 0,195, p = 0,660).

La progresion del z-score talla/edad adopté una funcion lineal en
ambos grupos de edad entre la pre-implantacién y los 6 meses, y entre
los 6 meses y 12 meses. Sin embargo, mientras que en los nifios
menores de 18 meses este incremento fue muy pronunciado en los 6
primeros meses, en los nifios mayores de 18 meses el incremento fue

similar a lo largo de todo el estudio (figura 22).

i o Pre-implantacion 6 meses 12 meses

o
[=]
o

1

-1,00

Media z-score talla/ledad

it

o

=]
1

T

T T
1 2 3

-3,00

Edad de implantacion
Menor de 18 meses —Mayor de 18 meses

Figura 22. Evolucion del z-score talla/edad segun la edad de
implantacion.
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5.2.3.4. Evolucion antropométrica segun la categorizacion

nutricional preimplantacion de la gastrostomia

5.2.3.4.1. Antropometria preimplantacién

Tal y como se establece en los criterios de categorizacion
nutricional, los nifios con desnutricibn crénica agudizada (z-score
IMC/edad: media = -3,76, DT = 1,34) y los nifios con desnutricion aguda
(z-score IMC/edad media = -3,55, DT = 1,27) son quienes presentan un
z-score IMC/edad por debajo de las 2DT. Observamos, tal y como se
defini6 en material y métodos, que el criterio de cronicidad estaba
determinado por el parametro talla/edad de modo que los nifios con
desnutricién cronica agudizada (z-score talla/edad: media = -3,75, DT =
0,92) y los nifios con desnutricion crénica (z-score talla/edad: media =

-3,44, DT = 1,00) son los que tienen una talla inferior.

Se analizaron las diferencias antropométricas segun la
categorizacién nutricional previa a la implantacion de la gastrostomia
aplicando el test de Levene. Los resultados indicaron que no se hallaron
diferencias en la distribuciéon de varianzas entre las distintas categorias
nutricionales (normal, desnutricion aguda, desnutricion crénica y

desnutricién crénica agudizada)(tabla 31).
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Tabla 31. Analisis estadistico de la antropometria preimplantacion
segun la categorizacion nutricional

D. crénica

Visita 1 Normal D. aguda D. cronica :
agudizada

z-score N Media (DT) Media (DT) Media(DT) Media(DT) F*

IMCledad 65 -0,35 (0,99) -3,55 (1,27) -0,40 (1,06) -3,76 (1,34) 1,440 0,240

Talla/edad 65 -0,80 (0,93) -1,05 (0,66) -3,44 (1,00) -3,75 (0,92) 0,606 0,613

D.: desnutricion; DT: desviacién tipica.
F* : Testde Levene de Igualdad de error de varianzas
Visita 1: Visita preimplantacion de gastrostomia

5.2.3.4.2. Evolucion de los parametros antropométricos

Z-score IMC/edad

Los pacientes mejoraron el IMC/edad tras la instauracion del
tratamiento nutricional (Fgvcredasy = 14,928, p = 0,001), y se hallaron
diferencias estadisticamente significativas en la interaccion entre el
parametro IMC/edad y los pacientes clasificados en distintos estados
nutricionales (Fgmcredadestado nutricionaly = 9,946, p = 0,001). Esto nos indica
qgque la mejora en el parametro IMC/edad vari6 segun el estado
nutricional del paciente previo a la implantacion del soporte. Estos
resultados se detallan en la tabla 32.

Se hallaron diferencias estadisticamente significativas en el analisis
entre los cuatro grupos de pacientes en el parametro z-score IMC/edad
(F (estado nutricional) = 38,6031 P = 0!0001)
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Tabla 32. Andlisis estadistico de la evolucion del z-score IMC/edad segUn el estado de nutricién.
Efecto intragrupo.

z-score IMC/edad

Visita 1 Visita 2 Visita 3
Estado nutricional .
n Media (DT) Media (DT) Media (DT) (IMCledad) (MC/edad*EN)
Normal 20 -0,35 (0,99) 0,08 (1,11) -0,10 (1,01) 14,928 0,001 9,946 0,001
D. aguda 6 -3,55 (1,27) -1,78 (1,07) -0,65 (0,81)
D. crénica 22 -0,40 (1,06) 0,18 (0,95) -0,39 (1,01)

D. cronica agudizada 17 -3,76 (1,34) -2,56  (1,26) -2,33  (1,40)

D: desnutricion; DT: desviacion tipica; EN: estado de nutricién previo
Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia

Visita 3:a los 12 meses postgastrostomia
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Figura 23. Evolucion del z-score IMC/edad seglun el estado
nutricional

De forma especifica, las comparaciones entre grupos (obtenidas a
partir de la variacion existente entre las medias de los grupos)
mostraron diferencias estadisticamente significativas entre los nifios
normonutridos y los nifios con desnutricion aguda (DM = 1,86, p =
0,001, IC 95% = 0,71-3,02), y entre los nifios no desnutridos y los nifios
con desnutricion crénica agudizada (DM = -2,76, p = 0,001, IC 95% =
1,94-3,58); es decir, los niflos con estado antropométrico normal
iniciaron y finalizaron el tratamiento con un z-score IMC/edad superior
que los pacientes con desnutricion aguda y los pacientes con

desnutriciéon crénica agudizada.
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A su vez, la comparacion entre grupos nos indicé diferencias
estadisticamente significativas entre los nifios con desnutricion cronica y
los nifios con desnutricién aguda (DM = 1,78, p = 0,001, IC 95% = 0,64—
2,93), y entre los nifilos con desnutricion crénica y los nifilos con
desnutricién crénica agudizada (DM = 2,68, p = 0,001, IC 95% = 1,88-
3,48), es decir, los nifios con desnutricién cronica inician y finalizan el
tratamiento con un z-score IMC/edad superior que los nifios con
desnutricibn aguda y los nifios con desnutricion crénica agudizada.

Estos resultados se detallan en la tabla 33.

El grafico de perfil nos muestra que la evolucion del z-score
IMC/edad seguiria una tendencia cuadratica si observamos a la muestra
en su conjunto (figura 23). Sin embargo, mientras que los pacientes con
desnutricién aguda y los pacientes con desnutricién crénica agudizada
la mejoria en IMC/edad fue progresiva y lineal entre la pre-implantacion
y los 6 meses, y entre los 6 meses y los 12 meses, en los pacientes con
peso normal hubo mejora en el IMC/edad entre la pre-implantacion y los
6 meses, y una estabilizacién entre los 6 meses y los 12 meses. De
forma similar los pacientes con desnutricién cronica mejoraron entre el
pre-implantacion y los 6 meses, pero entre los 6 meses y los 12 meses

hubo un descenso del IMC/edad.
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Tabla 33. Andlisis post-hoc entre los distintos pacientes
clasificados en funcion de su estado de nutriciéon en relacién al z-
score del IMC

Antropometria

Intervalo de
z score IMC/edad Sigr confianza 95%
Estat_jc_),de Comparaciones _L|m|_te L|m|t_e
nutricion inferior superior
vs D. aguda 1,86 0,42 0,001 0,71 3,02
Normal vs D. crénica 0,08 0,28 1,000 -0,68 0,84

vs D. cr. agudizada 2,76 0,29 0,001 1,94 3,58
vs Normal -1,86 042 0,006 -3,02 -0,71
D. aguda vs D. cronica -1,78 0,41 0,001 -2,93 -0,64
vs D. cr. agudizada 0,89 0,43 0,254 -0,28 2,07
vs Normal -0,08 0,28 1,000 -0,84 0,68
D. crénica vs D. aguda 1,78 0,41 0,001 0,64 2,93
vs D. cr. agudizada 2,68 0,29 0,001 188 3,48

vs Normal 2,76 029 0001 -358 -1,94
S GO s 0,89 043 0254 -2,07 0,28
agudizada

vs D.crénica -2,68 0,29 0,001 -3,48 -1,88

*Comparacion multiple ajustada: Bonferroni
DM: diferencia de medias. DT: desviacion tipica.
D: desnutricién; D. cr. agudizada: desnutricidn crénica agudizada.
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Z-score talla/edad.

Respecto a la evolucion de la talla, globalmente no se alcanzaron
diferencias significativas tras la instauracion del tratamiento nutricional
en el z-score talla/edad (Faiaedaqy = 2,329, p = 0,132), tampoco en la
interaccion entre el pardmetro talla/edad y los pacientes con distinta
categoria nutricional (Faiaedadestado nutricionay = 1,141, p = 0,340). Estos
resultados se detallan en la tabla 34.

Sin  embargo, si se hallaron diferencias estadisticamente
significativas en el analisis entre los cuatro grupos de pacientes
clasificados en funcién de su estado nutricional en el parametro z-score
talla/edad (Festado nutricionay = 36,611, p = 0,001).

Los contrastes post-hoc indicaron que la evolucién del z-score
talla/edad fue mejor en los pacientes no desnutridos que en aquellos
gue padecian desnutricién crénica (DM = 2,30, p = 0,001, IC 95%
1,513-3,097) o cronica agudizada (DM = 2,79, p = 0,001, IC 95%

1,945-3,638); de forma similar, los nifios con desnutricibn aguda

mostraron una evolucién de la z-talla/edad mas positiva que en los
afectos de desnutricion crénica (DM = 2,07, p = 0,001, IC 95%=0,889—
3,252) o cronica agudizada (DM = 2,55, p = 0,001, IC 95% = 1,33-3,77).

Estos resultados se detallan en la tabla 35.

El perfil del grafico nos muestra una tendencia favorable en la
evolucion del z-score talla/edad, mejoria que no alcanzoé la significacion

estadistica (figura 24).
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Tabla 34. Andlisis estadistico de la evoluciéon del z-score talla/edad segun el estado de nutricién.
Efecto intragrupo.

z-score Talla/edad

Visita 1 Visita 2 Visita 3
Estado nutricional . . .
n Media (DT Media (DT Media (DT) (Talla/edad) (Talla/edad* EN)
Normal 20 -0,8 (0,93) -0,91 (0,82) -0,68 (1,16) 2,329 0,132 1,141 0,340
D. aguda 6 -1,05 (0,66) -0,83 (0,96) -1,21 (0,75)
D. crénica 22 -3,44 (1,00) -2,91 (1,01) -2,95 (0,96)

D. crénica agudizada 17 -3,75 (0,92) -3,55 (1,10) -3,46 (1,44)

D: desnutricion; DT: desviacion tipica

EN: estado de nutricion previo

Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia
Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia
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Tabla 35. Andlisis post-hoc entre los distintos pacientes
clasificados en funcion de su estado de nutriciéon en relacién al z-
score de talla

Antropometria z score talla/edad Intervalo de
Sig confianza 95%
Estat_jc_),de Comparaciones _L|m|_te L|m|t_e
nutricion inferior superior
vs D. aguda 0,23 0,43 1,000 -0,95 1,42
Normal vs D. crénica 2,30 0,29 0,001 1,51 3,09

vs D. cr. agudizada 2,79 0,31 0,001 1,94 3,63
vs Normal -0,23 043 1,000 -142 0,95
D. aguda vs D. crénica 2,07 0,43 0,001 0,88 3,25
vs D. cr. agudizada 2,55 0,44 0,001 1,33 3,77
vs Normal -2,30 0,29 0,006 -3,09 -1,51
D. crénica vs D. aguda -2,07 043 0,001 -3,25 -0,88
vs D. cr. agudizada 0,48 0,30 0,686 -0,34 1,31

vs Normal -2,79 0,31 0,001 -3,63 -1,94
D.cronica ——p quda 255 044 0,001 -377 -1,33
agudizada

vs D.crénica -0,48 0,30 0,686 -1,31 0,34

*Comparacion multiple ajustada: Bonferroni
DM: diferencia de medias. DT: desviacion tipica.
D: desnutricién; D. cr. agudizada: desnutricidn crénica agudizada.
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Figura 24. Evolucién del z-score talla/edad segun el estado
nutricional.

5.2.3.5. Evolucion antropométrica segun soporte nutricional
administrado.

5.2.3.5.1. Tipo de alimento

5.2.3.5.1.1. Antropometria preimplantacion

Los nifios con alimentacion mixta presentan un z-score del IMC y
de talla inferiores a los de los nifios con dieta s6lo natural o con sélo
férmula.

En la visita 1, previa a la implantacion de la gastostomia, no se

encontraron diferencias significativas en la distribucién de las varianzas
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del z-score IMC/edad entre los pacientes que iban a recibir distinto tipo
de alimentacion (test de Levene). Si las hubo en el z-score talla/edad,
de modo que en los nifios que iban a recibir alimentacion mixta se inicié
el tratamiento con un z-score talla/edad significativamente inferior

respecto a los demas nifios (tabla 36).

Tabla 36. Analisis estadistico de la antropometria preimplantacién
segun el tipo de alimento

Tipo de alimentacion

Visita 1 Natural Férmula Mixta

Z-score h Media (DT) n Media (DT) n Media(DT) F*
IMC/edad 13 -1,23 (1,82) 32 -1,5 (1,91) 20 -1,75 (2,15) 6,670 0,002

Talla/edad 13 -2,38 (2,34) 32 -2,4 (1,50) 20 -2,70 (1,29) 0,466 0,630|
DT: desviacion tipica.

F*: Testde Levene de Igualdad de error de varianzas
Visita 1: Visita preimplantacion de gastrostomia

5.2.3.5.1.2. Evolucién de los pardmetros antropométricos

Z-score IMC/edad.

Independientemente del tipo de alimento que recibian los nifios,
mejor6 el z-score IMC/edad tras la instauracién del tratamiento
nutricional (Fomcredaqy = 21,194, p = 0,001). En la interaccion, no se
encontraron diferencias entre el parametro z-score IMC/edad y los
grupos de pacientes con distinto tipo de alimento (Fgmciedadripo de alimento) =
0,975, p = 0,383). Estos resultados se detallan en la tabla 37.
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A los 12 meses no se hallaron diferencias estadisticamente
significativas en el andlisis entre los pacientes con distinto tipo de
alimentacion en el parametro z-score IMC/edad (Figo de alimenacisn) = 0,035,
p = 0,965).

Como se aprecia en la figura 25 la progresion adoptd una funcion
cuadrética para el IMC/edad.
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Figura 25. Evolucion del z-score IMC/edad segun el tipo de
alimento.
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Tabla 37. Andlisis estadistico de la evolucion del z-score IMC/edad segun el tipo de alimentacién.
Efecto intragupo.

z-score IMC/edad

Visita 1 Visita 2 Visita 3 F
Tipo de
alimentacion [ [ [ (IMC/TA) (IMC/edad* TA)
Natural 13 -1,23 182 -059 158 -1,01 1,48 21,194 0,001 0,975 0,383
Formula 32 -156 191 -0,82 1,64 -0,82 1,37
Mixta 20 -1,75 2,15 -0,72 1,69 -0,74 151

DT: desviacién tipica; TA: tipo de alimentacion;
Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia
Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia
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Z-score talla/edad

El z-score talla/edad evidencié mejoria global independientemente
del tipo de alimento (Fraiaedasy = 5,426, p = 0,023). No se hallaron
diferencias en la interaccion entre el pardmetro talla/edad y los
pacientes con distinto tipo de alimentacion (Fraiajedad+ipo de alimento) = 0,691,

p = 0,505). Estos resultados se detallan en la tabla 38.

A los 12 meses no se hallaron diferencias estadisticamente
significativas en el analisis entre los pacientes con distinto tipo de
alimento en el parametro z-score IMC/edad (Fsistema de infusien) = 0,189, p =
0,665).

Como se aprecia en la figura 26, la evolucion del parametro z-score
talla/edad adopt6 un perfil lineal.
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Figura 26. Evolucion del z-score talla/edad segun el tipo de
alimento
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Tabla 38. Anédlisis estadistico de la evolucién del z-score talla/edad segun el tipo de alimentacion.
Efecto intragrupo.

z-score Talla/edad

Visita 1 Visita 2 Visita 3
Tipo de
alimentacion i i (Talla/TA)  (Tallaledad*TA)
Natural 13 -2,38 2,34 -2,13 1,951 -1,98 220 5426 0,023 0,691 0,505
Foérmula 32 -2,40 1,50 -2,12 1,36 -2,07 1,43
Mixta 20 -2,70 1,29 -2,60 1,42 -2,62 1,56

DT: desviacién tipica; TA: tipo de alimentacién
Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia
Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia
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5.2.3.5.2. Pauta de administracion

5.2.3.5.2.1. Antropometria preimplantacién

Se realiz6 el Test de Levene con el fin de comprobar si existian
diferencias antropométricas significativas en la distribuciébn de las
varianzas previas a la implantacion de la gastrostomia entre los nifios
gue iban a seguir distinta pauta de administracion (fraccionada, ciclica).
No se hallaron diferencias en el parametro IMC/edad; por el contrario se
detectaron diferencias significativas en el z-score talla/edad,
objetivandose que los niflos con pauta fraccionada iniciaron el
tratamiento con un z-score talla/edad inferior al grupo de nifios con
ciclica (tabla 39).

Tabla 39. Analisis estadistico de la antropometria preimplantacion
segun la pauta de administracion

Pauta de administracion

Visita 1 Fraccionada Ciclica

z-score n Media (DT) Media (DT) F*
IMC/ledad 34 -1,80 (2200 31 -1,28 (1,63) 248 0,12

Talla/edad 34 -2,44 (1,920 31 -255 (1,25) 7,207 0,01

DT: desviacidn tipica; F*: Testde Levene de Igualdad de error de varianzas
Visita 1: Visita preimplantacién de gastrostomia
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5.2.3.5.2.2. Evolucién de los pardmetros antropométricos

Z-score IMC/edad.

Al final del seguimiento, se comprob6é que en los pacientes,
independientemente de la pauta de administracién, habia mejorado el z-
score IMC/edad (Fumciedaqy = 22,882, p = 0,001). No se hallaron
diferencias en la interaccion entre el parametro IMC/edad y los
pacientes con distinta pauta de administracion (F (mciedad * pauta de
administracion) = 0,007, p = 0,932). Estos resultados se detallan en la tabla
40.

Al final del seguimiento, no se alcanzaron diferencias
estadisticamente significativas en el andlisis entre los pacientes con
distinta pauta de administracion en el parametro z-score IMC/edad
(F(sistema de infusion) = 2,677, p = 0,107).

La progresién del z-score IMC/edad adopt6 una funcién cuadratica,

tal y como se aprecia en la figura 27.

Z-score talla/edad

Con independencia de la pauta de administracion se observé
mejoria global en el z-score talla/edad tras la instauracion del
tratamiento nutricional (F (raiaedad) = 6,480, p = 0,013); sin embargo no se
hallaron diferencias en la interaccion entre el parametro talla/edad y los
pacientes con distinta pauta de administracion (F (raiaedad * pauta de
administracion) = 1,954, p = 0,167). Estos resultados se detallan en la tabla
41.
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Tabla 40. Anédlisis estadistico de la evolucion del z-score IMCl/edad segun la pauta de

administracion. Efecto intragrupo.

z-score IMC/edad

Visita 1 Visita 2 Visita 3

Pauta de
administracion

Fraccionada 34 -1,80 2,20 -1,10 1,73 -1,00

Ciclica 31 -128 1,63 -0,35 1,43 -0,54

153 22,882 0,001 0,007 0,932

1,24

DT: desviacion tipica; PA: pauta de administracién
Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia

Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia
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Figura 27. Evolucién del z-score IMC/edad segun la pauta de
administracion

Al final del estudio no se hallaron diferencias estadisticamente
significativas en el analisis entre ambos grupos en el parametro z-score
ta”a/edad (F (estado nutricional) = 01189! p = 01664)-

La evolucién del pardmetro z-score talla/edad adopto un perfil lineal

tal y como se aprecia en la figura 28.
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Tabla 41. Analisis estadistico de la evoluciéon del z-score talla/edad segun la pauta de
administracion. Efecto intragrupo.

z-score Talla/edad

Visita 1 Visita 2 Visita 3

Pauta de
administracion

Fraccionada 34 -244 1,92 -2,32 1,66 -2,32 1,70 6480 0,013 1,954 0,167

Ciclica 31 -255 1,25 -2,22 1,34 -2,12 1,59

DT: desviacion tipica; PA: pauta de administracion
Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia

Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia
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Figura 28. Evolucién del z-score talla/edad segun la pauta de

administracion

5.2.3.5.3. Sistema de infusién

5.2.3.5.3.1. Antropometria preimplantacién de la gastrostomia

El test de Levene, utilizado para analizar las diferencias en el estado

antropométrico previo a la implantacion de la gastrostomia segun el

sistema de infusion que se iba a utilizar, indicé que existian diferencias

significativas en ambos indices (z-score IMC/edad y talla/edad) segun el

sistema de infusiébn que fueran a utilizar. Los nifios con sistema de

infusion mixto (bomba+jeringa) iniciaron el tratamiento con un z-score

IMC/edad y Talla/edad inferior a los grupos de nifios con sistema de

infusién de s6lo bomba o sélo jeringa (tabla 42).
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Tabla 42. Analisis estadistico de la antropometria preimplantacion
segun el sistema de infusion

Sistema de infusién

Visita 1 Jeringa Bomba Ambas

z-score N Media (DT) n Media (DT) n Media (DT) F*
IMC/edad 34 -1,98 (2,24) 17 -0,64 (1,28) 14 -1,63 (1,53) 4,350 0,002
Talla/edad 34 -2,47 (1,94) 17 -2,06 (1,23) 14 -3,06 (1,01) 6,128 0,004

DT: desviacion tipica.
F*: Testde Levene de Igualdad de error de varianzas
Visita 1: Visita preimplantacién de gastrostomia

5.2.3.5.3.2. Evolucién de los pardmetros antropométricos

Z-score IMC/edad

Todos los pacientes, independiente del sistema de infusion,
mejoraron el IMC/edad tras la instauracion del tratamiento nutricional
(Famcredady = 22,392, p = 0,001), pero no se hallaron diferencias en la
interaccion entre el pardmetro IMC/edad y los pacientes con distinto
sistema de infusion (Fgmcredad*sistema infusisny = 0,526, p = 0,593). Estos
resultados se detallan en la tabla 43.

Al final del estudio no se hallaron diferencias estadisticamente
significativas en el analisis entre los pacientes con distinto sistema de
infusion en el parametro z-score IMC/edad (Fsistema de infusisny = 0,029, p =
0,865).
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Tabla 43. Analisis estadistico de la evolucién del z-score IMC/edad segun el sistema de infusion.
Efecto intragrupo.

z-score IMC/edad

Visita 1 Visita 2 Visita 3

Sistema de

infusion
Jeringa 34 -198 224 -1,17 1,75 -1,07 1,45 22,392 0,001 0,526 0,593
Bomba 17 -064 1,28 0,12 1,09 -019 1,12
Ambos 14 -1,63 1,53 -0,77 1,51 -1,03 1,51

DT: desviacion tipica; Sl: sistema de infusién
Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia
Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia
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La progresion siguié una tendencia cuadratica para el IMC/edad.
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Figura 29. Evolucion del z-score IMC/edad segun el sistema de

infusion.

Z-score talla/edad

Todos los pacientes, independientemente del sistema de infusion,
mejoraron el talla/edad tras la instauracion del tratamiento nutricional
(Ftallavedasy = 8,819, p = 0,004), pero no se hallaron diferencias en la
interaccion entre el parametro talla/edad y los pacientes con distinto
sistema de infusion (F qaiaedad*sistema de infusion) = 2,435, p = 0,096). Estos

resultados se detallan en la tabla 44.
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Tabla 44. Andlisis estadistico de la evolucion del z-score talla/edad segun el sistema de infusion.
Efecto intragrupo.

z-score Talla/edad

Visita 1

Sistema de infusién

Jeringa 34 247 1,94
Bomba 17 -2,06 1,23
Ambos 14 -3,06 1,01

-2,33 1,77 -2,41
-1,7 0,97 -1,44
-282 11 -2,73

Visita 2 Visita 3

1,93
1,13
1,05

F P

(IMC/edad*
(IMC/edad) Sl)
8,819 0,004 2,435 0,096

DT: desviacion tipica; Sl: sistema de infusion.
Visita 1: pregastrostomia

Visita 2: a los 6 meses postgastrostomia
Visita 3: a los 12 meses postgastrostomia
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Al final del estudio no se hallaron diferencias estadisticamente
significativas en el andlisis entre los pacientes con distinto sistema de
infusion en el parametro z-score talla/edad (F (sistema de infusion) = 2,254, p =
0,114).

La evolucion del pardmetro z-score talla/edad fue lineal, tal y como
se aprecia en la figura 30.

ey Preimplantacidn 6 meses 12 meses

T 0,00
T
Q
9
5
"
-
2

5-1,00
o
"
g
N
8
T
L]

=-2,00

3,00

I 1 1
1 2 3

Sistema de infusion
— Jeriga Bomba y jeringa
~——Bomba

Figura 30. Evolucion del z-score talla/edad segun el sistema

de infusiéon
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6. Discusion
6.1. Caracteristicas de la serie

En los ultimos afios, la incidencia de la NED ha crecido de forma
paralela al nimero de nifios con necesidades médicas especiales, al
desarrollo de la técnica y a la disponibilidad de materiales bien
tolerados. En pediatria, la NED se indica en nifios afectos de
enfermedades cronicas muy invalidantes, que presentan mdltiples
comorbilidades, por lo que la evaluacién de los beneficios clinicos y de
la repercusion de este tratamiento sobre la calidad de vida es muy
compleja. La mayoria de los trabajos publicados al respecto son

estudios retrospectivos y/o series cortas de pacientes.

Disefiamos un analisis longitudinal prospectivo en nifios que
recibian NED mediante gastrostomia completando la muestra con una
serie retrospectiva, en la que se habia seguido el mismo protocolo de
actuacion. Esta planificacion nos permitié reunir un nimero suficiente de
pacientes cuyo andlisis podia proporcionarnos conclusiones
generalizables a la mayoria de estos pacientes. Hasta el momento, que
conozcamos, ésta constituye la serie pediatrica espafiola mas amplia,
que analiza conjuntamente la evolucibn antropométrica, las

complicaciones y la satisfaccién con la NED mediante gastrostomia.

Los resultados de este estudio reflejan la progresiva utilizacién de
este tipo de soporte nutricional en los Gltimos 10 afios de forma similar a
lo publicado en diversos registros. En concreto, el registro del Servicio

Britanico de Nutricion Artificial (BANS) representa muy bien la tendencia
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en el uso de la NED. Segun su ultimo informe publicado, los nuevos
casos registrados fueron aumentando hasta 2003, afio a partir del cual
se observa una estabilizacion en nuevas indicaciones. También se
produce una importante caida en el numero de registros desde 2008,
motivada fundamentalmente por la necesidad de solicitar
consentimiento informado para la inclusion del paciente en el registro
(figura 31). Con la excepcidn de estos tres ultimos afios, se observa que
la prevalencia crece afio a afio. Globalmente, la utilizacion de la
gastrostomia como via de acceso se mantiene practicamente constante
en la udltima década, representando entre el 30-40% de los pacientes
con NED, aunque se observa un leve aumento de la SNG como via de

acceso (Smith et al., 2010).

7000
" 6000
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o 3000 -
(]
©
2

2000 -
1000 -
2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 2007_ 2008 | 2009
B Nuevos registros 995 | 1136 | 1175 | 1136 | 958 | 950 | 772 | 821 | 694 | 482

B Prevalencia puntual 3374 | 3481 | 4219 | 4637 | 4662 | 4861 | 4896 | 5250 | 1476 | 998
O Prevalencia de periodo | 4437 | 4635 | 5051 | 5394 | 5406 | 5644 | 5666 | 5831 | 2256 | 1317

Figura 31. Nuevos registros, prevalencia puntual y de periodo de
nifios que reciben NED en Reino Unido, 2000-2009.
Traducido de Smith et al., 2010.

El registro pediatrico espafiol, NEPAD, cuenta en la actualidad con
8 afos de historia y mas de mil episodios registrados. Desde su inicio el

numero de pacientes incluidos por afio se ha visto incrementado en mas

Pagina 190



UNVERTT
B VALENCIA Discusion

de 25 veces (Pedrén Giner, datos pendientes de publicacion), lo que
confirma la tendencia creciente en el empleo de la NED pediatrica en
nuestro pais. Segun los datos disponibles, en aproximadamente el 35%
de los casos la via de acceso para la NED fue una gastrostomia.

Tomando el registro NEPAD como marco de referencia y
considerando que todos los nifios de este estudio estan registrados en
él, la muestra que compone este trabajo supone un 10,3% de todos los
pacientes incluidos a nivel nacional y el 21,4% de los portadores de

gastrostomia.

Ademas de los registros, series extensas como la publicada por
Daveluy y cols. (2006) observan un incremento en la utilizacién de la
NED en los 10 afios previos a su publicacién. Esta serie analiza la
experiencia en un hospital terciario francés; los autores atribuyen este
incremento a 3 razones: en primer lugar al reconocimiento de la eficacia
clinica del soporte nutricional en el tratamiento de nifios enfermos
cronicos y graves, en segundo lugar, a la mejoria del pronéstico y
supervivencia de estos pacientes y por ultimo a las reformas realizadas
en los servicios publicos de salud encaminadas a ampliar la oferta y la

extensién de éste y otros servicios domiciliarios.

Al igual que en la mayoria de series publicadas, en nuestro estudio
las enfermedades neurolégicas han constituido el principal grupo
subsidiario de esta técnica de soporte nutricional en la infancia (Daveluy
et al., 2006; Ganga-Zandzou et al., 2011; GOmez-L6pez et al., 2010). El
conjunto mayoritario lo constituyen los nifios afectos de PCI. Estos nifios
con enfermedades neuroldgicas son de alto riesgo nutricional por

diferentes motivos, siendo uno de los méas importantes la ingesta
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insuficiente (Arrowsmith et al., 2012; Kilpinen-Loisa et al., 2009; Stallings
et al., 1993) en gran parte justificada por la disfuncion oromotora
(Somerville et al., 2008; Sullivan, 2008). Una investigacion previa reveld
que el 89% de estos pacientes necesitaba ayuda para la alimentacion y
el 55% sufria habitualmente atragantamientos durante las comidas
(Sullivan et al., 2000). Esto explica que, como media, las madres de
estos nifios inviertan mas de 3 horas diarias en la alimentacién de sus
hijos, a pesar de lo cual, continlan desnutridos (Craig et al., 2003;
Johnson y Deitz, 1985; Sullivan y Knutson, 2000). La prevalencia real de
la desnutricibn y de fallo de crecimiento en esta poblacion es
desconocida; diversas series han documentado que se sitlla entre el 29 y
el 46% (Marchand y Motil, 2006; Stevenson et al., 1994). Se sabe,
ademas, que esta prevalencia aumenta con la edad del paciente y cuanto
menor es su coeficiente intelectual (Marchand y Motil, 2006; Sanchez-
Lastres et al., 2002). En estos nifios, la desnutricion a medio plazo
incrementa el riesgo de infecciones, en especial de neumonias ya que a
la alteracion del sistema inmune se suma la ineficacia de la tos,
consecuencia de la debilidad de la musculatura respiratoria (Efthimiou et
al., 1988). Igualmente reduce la actividad fisica y la eficacia de la
rehabilitacion. A largo plazo, la desnutricion tiene consecuencias
negativas en el crecimiento lineal, contribuye a la aparicion de
complicaciones ortopédicas y agrava el retraso del desarrollo cognitivo,
entre otros efectos. Sullivan reconoce que los problemas relacionados
con la alimentacién en los nifios con PCI frecuentemente se encuentran
infravalorados e incluso son aceptados como consecuencias

irremediables en el curso clinico de la enfermedad, asumiendo por
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muchos profesionales sanitarios la desnutricibn como un hecho inevitable
(Sullivan et al., 2000).

Por orden de magnitud, el segundo grupo mas numeroso en el que
se indic6 una gastrostomia fue el de nifios afectos de enfermedades
cardio-respiratorias. El factor diferencial que caracteriza a este grupo de
pacientes es el motivo de la implantacion de la gastrostomia, que
correspondié en todos los casos al aumento de las necesidades
energéticas que no podian ser cubiertas por via oral. En este grupo
quedaron englobadas la FQ, la broncodisplasia pulmonar, las
cardiopatias congénitas y otras enfermedades respiratorias crénicas. El
empleo de la NED mediante gastrostomia en la FQ es todavia un
tratamiento infrecuente, que representa en el registro britanico BANS
apenas el 1,2% y en el espafiol NEPAD el 2,2% de todos los pacientes
incluidos. Sin embargo, creemos que puede tomar especial relevancia
en los préximos afios ya que comienza a existir consenso en el
reconocimiento de los beneficios que aporta a los nifios desnutridos
afectos de esta enfermedad. Este tratamiento no sélo mejora el estado
nutricional sino que ayuda a estabilizar la funcién pulmonar sin conllevar
importantes complicaciones. Se ha comprobado que los resultados son
mejores cuando su implantacion tiene lugar en pacientes con una buena
funciéon pulmonar, por lo que la tendencia actual es a plantearla de
forma més precoz en el curso de la enfermedad (Loser et al., 2005;
Walker y Gozal, 1998). En el registro NEPAD se ha observado una clara
diferenciacion entre dos perfiles de pacientes afectos de FQ: los nifios
pequeiios, habitualmente desnutridos en los que se opta por el uso de

SNG por breves periodos de tiempo y los nifios mayores vy
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adolescentes, en los que se opta por la gastrostomia con el objetivo de
cubrir de forma prolongada las necesidades no alcanzadas por via oral
(Martinez-Zazo et al., 2011). Ademas, la NED puede permitir la
recuperacion y mantenimiento nutricional orientado a mejorar el
prondstico de la patologia pulmonar (Banjar, 2004; Efrati et al., 2006;
Loser et al., 2005), o incluso a mejorar el estado de nutricién en espera
de un préximo trasplante pulmonar. En los resultados de nuestra serie,
con la excepcion de dos pacientes, el resto no superaba los 5 afios de
edad.

Nuestra experiencia en la implantacién de la gastrostomia en nifios
prematuros con broncodisplasia pulmonar grave es creciente, siguiendo
una clara tendencia del manejo nutricional de estos nifilos en unidades
neonatales intensivas americanas y europeas. La experiencia mas
significativa en este sentido la aportan dos trabajos norteamericanos:
Wilson y Oliva-Hemker (2001) revisaron una cohorte de 26 neonatos a
los que se implanté una GEP, con una edad media de 3,5 meses y un
peso menor a 3,5 kg concluyendo que se trata de una técnica segura
para el manejo de este tipo de pacientes. De forma superponible se
pronuncia la reciente contribucion de Minar (2011).

Decidimos diferenciar a los nifios afectos de enfermedad metabdlica
como grupo independiente tal y como figuraba en otras series
publicadas, con el fin de establecer comparaciones con éstas. No
obstante, todos ellos comparten una grave discapacidad neurolégica
gue hace superponibles los problemas de alimentacion referidos en ese
grupo de pacientes. La indicaciéon de NED a través de gastrostomia

obedecié a la incapacidad para la alimentacion oral, debido a la
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disfuncion oromotora que todos nuestros pacientes asociaban. En
nuestro trabajo la NE no ha constituido, en general, el tratamiento
primario de la enfermedad, tal y como estid reconocido en las
glucogenosis | y I, en los trastornos del ciclo de la urea, en algunas
acidemias organicas y en varios defectos de la R-oxidacién de los
acidos grasos (Evans et al., 2007). S6lo en un paciente, afecto de
citrulinemia se utilizaba la NED ciclica nocturna para evitar periodos

prologados de ayuno.

La edad media de la implantacién de la gastrostomia en nuestros
pacientes se situ6 alrededor de los 5 afios de edad, de forma similar a lo
descrito por otros autores (Calleja Aguayo et al.; 2010, Samuel y
Holmes, 2002). En el momento actual se ha observado en varias series
(Loser et al., 2005; Martinez-Costa et al., 2011) que la efectividad clinica
en distintas enfermedades es mayor al iniciar la NED de forma
temprana. Sin embargo, conviene tener en cuenta que muchos de estos
enfermos asocian disfunciones que varian con la edad. A ello se suma
que en el contexto del deterioro progresivo que padecen estos nifios,
cuando se establecen las alteraciones en la deglucion se desencadena
un rapido empeoramiento global justificado por la desnutricién (Daveluy
et al.,, 2005; Rempel et al., 1988). Por estos motivos la eleccion del
momento del inicio del soporte debe ser siempre individualizado. Aunque
no existen diferencias significativas entre los diferentes grupos
diagnésticos, se aprecia una tendencia a implantarla a edades mas
tempranas en las enfermedades cardio-respiratorias y metabdlicas
(Calleja Aguayo et al., 2010; Daveluy et al., 2006; Somerville et al.,
2008).
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6.1.1. Situacién socio-familiar

Si bien no figuraba entre nuestros objetivos valorar la repercusion
de los factores socio-demograficos sobre el estado de nutricion de
nuestros pacientes, nos parecié importante enmarcar el ambiente
familiar y social en el que se desarrollaban. La estructura familiar,
formacion cultural de los padres, nivel socio-econémico y lugar de
residencia, entre otros, determinan el entorno en que va a crecer el

nino.

En nuestra serie la madre era la cuidadora principal en la mayor
parte de los casos, tal y como ha sido reflejado en otras investigaciones
(Calderén et al., 2011; Evans et al., 2007; Moreno et al., 1998). En
relaciébn a su edad, cabe destacar que en el momento del estudio el
promedio estuvo alrededor de 40 afios con un nivel educativo
heterogéneo siendo reducido el nimero de madres que carecia de
estudios primarios. Aunque la NED es sencilla de manejar, en
ocasiones se combina con técnicas mas complejas como la NPD o la
ventiloterapia. Sin embargo, se asume que la capacidad de utilizacion
de diversos recursos médicos en el hogar esta asegurada con un nivel

de estudios basicos.

Centrandonos en la situacién laboral de las madres, casi la mitad de
ellas no trabajaban, porcentaje muy superior a la media espafiola de
mujeres trabajadoras (INE, 2010). Estas cifras son similares a las de
una encuesta realizada en un hospital espafiol a familias de nifios con
NED, en la cual hasta un 66% de las madres afirmé haber modificado

su actividad laboral, renunciando a ella o reduciendo la jornada (Moreno
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et al., 1998). En un reciente trabajo francés el 64% de las madres no
desarrollaba ninguna actividad profesional (André et al., 2007). Sin duda
estos datos conducen a cuestionarnos las innegables consecuencias
que el cuidado de estos nifos tiene en el progreso social y profesional
de la madre (Grootenhuis y Bronner, 2009). Con frecuencia estas
circunstancias no son suficientemente contempladas por los sistemas
de salud, delegando cada vez mas responsabilidades en el paciente y
sus cuidadores, sin que, hoy por hoy, existan politicas que subsanen

estas deficiencias.

La distribucion socio-economica de nuestra muestra resulta similar a
la serie espafiola expuesta por Sanchez-Lastres y cols. en su estudio
acerca de la influencia de los factores socio-familares sobre el estado
nutricional en los nifios con retraso mental (Sanchez-Lastres et al.,
2002). En este trabajo los autores no evidencian cambios del estado
antropométrico segun la clase social a la que pertenecen las familias.
Como dato resefable puede parecer significativo que mas de la mitad
de las familias tuvieran como Unico hijo al nifio enfermo. Este dato, sin
embargo estad en concordancia con el indicador coyuntural de la
fecundidad de los dltimos 15 afios ofrecido por el INE, que sitla entre 1
y 1,5 el nimero de hijos que tendria una mujer a lo largo de su vida
(INE, 2010).

En cuanto a la escolarizacion de estos pacientes es destacable que
mas de la mitad de ellos acudia a colegios de educacién especial. Este
dato es relevante ya que cada vez con mas frecuencia estos centros

asumen el cuidado de nifios portadores de dispositivos especiales de
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nutricion. En nuestra experiencia ha sido muy favorable el contacto
directo con estos centros a través de charlas o talleres orientados a
ensefiar el manejo y resolver incidencias (Martinez-Costa et al., 2011c).

6.1.2. Soporte nutricional

Este estudio se planted en pacientes subsidiarios de gastrostomia
como soporte nutricional de larga duracién en el domicilio, para muchos,
incluso de por vida. En lo que respecta a la técnica de implantacion de
la misma, se realizé6 mediante endoscopia en aquellos enfermos en que
era el unico procedimiento a realizar y no existia contraindicacion para
el mismo. Se programé una técnica quirlrgica abierta cuando se
requeria asociar una técnica antirreflujo, y también en casos con cirugia
abdominal previa o escoliosis grave. Este es el mismo planteamiento
seguido en la mayoria de series publicadas (Bradley et al., 2012; Efrati
et al.,, 2006; Ramelli et al., 2007; Seguy et al.,, 2002; Sullivan et al.,
2005). No se consideré indicada en ningln paciente la implantacion
percutanea por fluoroscopia. Como se aprecia, en tres de nuestros
casos se coloco directamente un botén mediante gastropexia (Evans et
al., 2006; Novotny et al., 2009). Estos pacientes se incluyeron en la
serie en el Ultimo afio del estudio y posiblemente el uso de esta técnica
vaya en aumento. A nuestro juicio, la gastropexia puede ser ventajosa
en pediatria porque a los beneficios de la implantacion por endoscopia
(seguridad, eficacia, simplicidad), se suma una mayor rentabilidad y
relacion coste-beneficio, ya que en un Unico procedimiento se puede

implantar un botén de gastrostomia. Algunos autores como Evans con
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gran experiencia en este procedimiento, lo proponen como técnica de

eleccion en nifios (Evans et al., 2006).

Un tema controvertido es la necesidad de asociar una técnica
antirreflujo al plantear la gastrostomia. Algunos trabajos publicados
concluyen que esta intervencion puede inducir o exacerbar el RGE en
pacientes de riesgo, proponiendo el uso de una técnica antirreflujo o
funduplicatura profilactica en esta poblacién (Grunow et al., 1989; Mollitt
et al.,, 1985), pero esta indicacibn ha sido refutada por otras
publicaciones (Launay et al., 1996; Sulaeman et al., 1998). Otras
investigaciones, ademas sugieren que el RGE puede resolverse
espontdneamente al mejorar el estado nutricional mediante la NED
(Lewis et al., 1994; Puntis et al., 2000; Samuel y Holmes, 2002). Por
ello, la tendencia actual se acerca a una opcidbn mas conservadora, y
demuestra que en mas del 90% de los nifios sometidos a GEP puede
evitarse una técnica antirreflujo ya que el tratamiento médico puede ser
suficiente en estos casos para combatir la sintomatologia del RGE
(Puntis et al., 2000; Samuel y Holmes, 2002). En algunos centros, soélo
realizan técnica antirreflujo en un segundo tiempo, si tras la GEP y
habiendo agotado las posibilidades de tratamiento farmacolégico la
sintomatologia de RGE no cede (Wilson et al., 2006). En nuestra serie
se realiz6 técnica antirreflujo asociada a la gastrostomia en uno de cada
5 pacientes y en un pequefio porcentaje de pacientes, en los que se
exacerbd la sintomatologia del reflujo, esta técnica se realiz6 a
posteriori.

En contraposicion a lo referido por otros autores (Fortunato et al.,

2010) no hemos objetivado asociacion entre una edad mas precoz de
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implantacion y la necesidad subsecuente de técnica antirreflujo. La
discrepancia puede obedecer a la diferencia muestral y a sus
caracteristicas: en la muestra de Fortunato mas de la mitad de los
pacientes eran menores de un afio, y la edad media tampoco superaba
el afio de edad.

A nuestro juicio, al igual que otros autores, la indicacion de asociar
una técnica antirreflujo a la implantacién de la gastrostomia debe ser
una decision multidisciplinar e individualizada que debe tener en cuenta
el estado nutricional, la enfermedad subyacente, la edad del paciente y
el estado respiratorio entre otros factores (Gottrand y Michaud, 2002).

Nos parece interesante recalcar el éxito en la implantacion de la
gastrostomia mediante endoscopia en tres de nuestros enfermos
afectos de secuencia de Pierre-Robin. Si bien las malformaciones
craneofaciales clasicamente no han supuesto una contraindicacion
absoluta, en la mayoria de los casos se preferia la implantacion
mediante técnica de Stamm por la dificultad en el manejo de la via
aérea (Barak et al., 2007). Siendo conscientes del riesgo que entrafia el
procedimiento en estos pacientes, es posible minimizarlo optimizando el
manejo de la via aérea (Al-Zubeidi y Rahhal; Lidsky et al., 2008).

Los nifios en que se implant6 la gastrostomia por endoscopia, la
sonda de gastrostomia se sustituyd por un botén en el plazo de 3-6
meses, cuando se habia formado la fistula gastro-cutanea. Ambos
sistemas de administracion de alimentacion, tanto las sondas de
gastrostomia como los botones constituyen una via segura y sencilla en
la administracion de alimentos y de medicacion y facilitan el cuidado del

paciente. Preferimos el sistema de botdn porque ofrece varias ventajas
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afadidas: es comodo, no se engancha, posibilita mayor autonomia en la
actividad fisica y provoca menor distorsion de la imagen corporal. Varias
publicaciones reflejan una mayor satisfaccion de los pacientes con este
tipo de sistema (Al Malki et al., 1991; Buderus et al., 2009). Por estas
razones y apoyados en la alta satisfaccion evidenciada con el
cuestionario telefénico, a todos nuestros pacientes se les sustituy6 la
sonda de gastrostomia por un botén con véalvula de llenado del balon en

un breve plazo de tiempo.

El tipo de soporte nutricional (tipo de alimento, pauta de
administraciébn y sistema de infusion) de nuestros pacientes se
prescribié adaptandose a su edad, a la enfermedad subyacente y al

estado evolutivo de ésta.

Con respecto al tipo de alimento conviene hacer las siguientes
consideraciones. Al comienzo de este estudio no se encontr6 ningln
trabajo publicado en el que como parte de la dieta de los nifios con
gastrostomia se contemplara el uso de alimentos naturales. Esta
practica resulta infrecuente tanto en Norteamérica como en paises de la
Union Europea tales como Francia y Reino Unido, donde no suelen
administrar por sonda ningun alimento diferente a la férmula
comercializada (Diamanti et al., 2006; Gottrand y Sullivan, 2010;
Sullivan et al., 2006b). Sin embargo, algunos trabajos advierten que las
férmulas comerciales para alimentacion enteral pueden no proporcionar
la cantidad suficiente de minerales y vitaminas. En este sentido, Skelton
(Skelton et al., 2006) detect6 deficiencias en zinc y selenio en un alto

porcentaje de pacientes alimentados exclusivamente con férmula vy
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Duncan alerté de las deficiencias de calcio, fosforo y vitamina D
(Duncan et al., 1999). Es posible que formulas empleadas hace més de
una década tuvieran una composicibn menos ajustada que las
empleadas actualmente. También habria que contemplar si el nifio tiene
necesidad de suplementacién especifica con vitamina D en cuyo caso
se deberia pautar separadamente. En nuestra experiencia hemos
observado que combinar la formula indicada al paciente con alimentos
naturales como zumos y batidos resulta muy beneficioso al aportar
vitaminas antioxidantes y mayor cantidad de fibra (especialmente
interesante en nifios con limitada movilidad ya que asocian con
frecuencia estrefiimiento intenso).

En ocasiones, algunas madres deciden la administracion preferente
de alimentos naturales, aun a pesar de ser totalmente gratuita la
dispensacion de férmulas en el Sistema Nacional de Salud espafiol.
Esta eleccion probablemente esté condicionada por el deseo de la
madre de mantener en su hijo los mismos cuidados y alimentacién que
si no tuviera problemas. Ademas, los cuidadores atribuyen mayor valor
nutritivo a los alimentos naturales y no consideran que la mera
administracion de formula a través de GT sea lo “suficientemente
buena” (Petersen et al., 2006). A pesar de esto, en un estudio reciente
en esta misma serie hemos demostrado que la probabilidad de que las
madres muestren sintomas de ansiedad-depresion es 1,5 veces mayor
en aquellas que optan por administrar de forma preferente alimentos
caseros (Pedron-Giner et al., remitido a Child Care Health Dev, en
revision).

Aunque es cierto que la formula enteral permite adecuar mas

facilmente la cantidad de alimento a las necesidades nutricionales del
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nino, y disponemos en el mercado de un amplio repertorio de
formulaciones adaptadas a requerimientos especiales, en nuestro
estudio la evoluciéon antropométrica no se modific6 segun el tipo de
alimento administrado. Por ello, en la mayoria de casos el plan de
alimentacion que proponemos es la administracion de férmula
adicionando una comida a base de batido o zumo de frutas natural y
opcionalmente de forma flexible, los alimentos caseros que consume la

familia, convenientemente triturados.

Respecto a la pauta de administracién la mas utilizada fue la
fraccionada en la serie analizada. Esta es una forma habitual de
alimentacién en nifios con nutricion domiciliaria que tienen una funcién
gastrointestinal conservada. En ellos, ademas, el sistema de infusién

mas empleado es la jeringa.

6.2. Valoracién antropométrica

Al valorar los resultados antropométricos de la muestra se debe
considerar la dificultad para la obtencién de las medidas de estos nifios,
especialmente la talla en los afectos de PCI, por las deformidades
esqueléticas. Por este motivo, en el trabajo estadistico decidimos
desestimar la talla de todos los pacientes afectos de escoliosis grave;
asi mismo, excluimos los nifios con enfermedades genéticas por no ser
comparables en el crecimiento longitudinal. Utilizar otras medidas como
longitud de brazo, talén-rodilla (Hogan, 1999; Spender et al., 1989) o
pliegues (Craig et al., 2006; Kong y Wong, 2005; Sullivan et al., 2005)
hubiera sido interesante pero no lo planteamos en el disefio ya que no

disponiamos de estos datos en la serie retrospectiva.
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Otro aspecto a considerar es la eleccion del patron de referencia
con el que comparar las medidas antropométricas obtenidas. Para
algunas enfermedades neuromusculares existen patrones de referencia
especificos (Brooks et al., 2011; Griffiths y Edwards, 1988; Rempel et
al., 1988) siendo controvertida su utilidad. En su mayoria se trata de
estudios de prevalencia, que nos revelan fundamentalmente una
fotografia de “cémo crecen los nifios” y no de cémo deberian crecer, en
el caso de estar bien nutridos. Con el fin de homogeneizar la muestra
que hemos estudiado, todos los pacientes se compararon con el patrén
de referencia de la OMS (2006 y 2007) si bien es necesario considerar
que no dispone de calculo z-score del peso/edad a partir de los 10 afios
de edad ni del célculo z-score peso/talla a partir de los 5 afios de edad,
lo que supone una dificultad para clasificar el estado de nutricion en
nifios que no se pueden medir por las deformidades esqueléticas u
otros motivos. Esto ha supuesto una limitacién considerable en el
tamafio muestral de algunos parametros antropomeétricos (z peso/edad

y z peso/talla) en este trabajo.

Parece claro que una medida aislada del peso y el célculo de sus
indices derivados no son suficientes para establecer el criterio de
indicacion de una gastrostomia. En nuestra serie, la mayoria de los
pacientes tenian evaluaciones antropométricas seriadas
correspondientes a varios afios previos a su implantacién. Por tanto, la
indicacion se ha realizado en la mayoria de casos ante el deterioro
clinico y/o la asociacion de complicaciones como el trastorno en la
deglucién. Diversos autores (Craig et al., 2006) consideran que el

seguimiento periodico es la mejor forma de detectar cuando un paciente
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comienza a tener dificultades en la alimentacion y/o presenta deterioro

nutricional.

Considerando estas limitaciones metodologicas, en el estudio
antropométrico observamos una mejoria global tras la implantacion de
la gastrostomia muy evidente a los 6 meses, momento a partir del cual
se aprecia una fase de estabilizaciébn nutricional. Estos resultados
observados inicialmente en el estudio descriptivo transversal, quedaron
reforzados en el analisis longitudinal. EI comportamiento especifico de
cada parametro antropométrico (z-score IMC/edad, z-score talla/edad)
también avala estas consideraciones puesto que el z-score IMC/edad
siguié una tendencia cuadrdtica, traduciendo una mejoria rapida con
estabilizacién posterior mientras que la aceleracién del crecimiento (z-
score talla/edad) fue lenta, adoptando una configuracion lineal. Este
catch-up ya ha sido referido por otros autores (Barron et al., 2000,
Claris-Appiani et al.; 1995, Kang et al., 1998; Lewis et al., 2008), si bien
no ha sido precisado en la literatura durante cuanto tiempo se prolonga.
En la recuperacion nutricional algunos autores han comprobado ademas
gue el aumento de peso se acompafia de un cambio en la composicion
corporal, con aumento de depésito graso subcutaneo (Sullivan et al.,
2005).
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Tabla 45. Resultados de las series antropomeétricas pediatricas mas relevantes publicadas

1M d.e Muestra S R T?(Em(.:a Seguimiento Medida Resultado
estudio subyacente (Rango) quirdrgica
Brant SC/ R 20 Neurolégica 6,5a GEP 6m z ple Positivo
(1999) (8m-15a) (2 a-10 m) z tle NS
Z plt NS
Seguy SC/ R 12 Neuromuscular (1 m-25,5a) Varias ND z ple Positivo
(2002) z plt Positivo
ztle NS
Efrati SC/ R 21 FQ (8m-20a) GEP 2a z ple Positivo
(2005) z tle NS
z IMCle Positivo
Sullivan SC/ P 53 (29%) PCI 4,3 a Varias la z ple Positivo
(2005) (5m-17a) z PCle Positivo
z LP/e Positivo
z PBle Positivo
z PTle Positivo
Lewis SC/R 120 E. cronica 36a Fluoroscopia 2a Percentiles Positivo
(2008) (RNPT-16 a)
Ramelli SC/R 31 (26*) Neuromuscular 149 a Varias 5a Percentiles No analizado
(2009) (3,2a-31a) ple; tle; plt estadisticamente
Sienna SC/R 48 Insuficiencia renal 1,7 a Varias 5a z ple Positivo
(2010) (0,9-15,6a) zIMCle Positivo
Bradley = CC/R  20-20 FQ 9a GEP la z ple Positivo
(2012) ztle NS
zIMCle Positivo a los 6 m
Resultados de la ewolucion antropométrica en las series pediatricas publicadas. SC: serie de casos; CC: casos-control;
P: prospectivo; R: retrospectivo; FQ: fibrosis quistica; PCI: paralisis cerebral infantil; E: enfermedad; m: meses; a: afios;
z: puntuacion-z; p/e: peso edad; t/e: talla edad; p/t: peso/talla; IMC/e: IMC/edad; PC/e: perimetro craneal/edad;
LP/e: longitud de la pierna para la edad; PB/edad: perimetro de brazo para la edad; PT/edad: pliegue tricipital para la edad;
GEP: gastrostomia endoscoépica percutanea. NS: no significativo. (*): n® de pacientes con antropometria
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Al analizar la evolucién longitudinal segun el diagndstico obtuvimos
perfiles evolutivos similares, lo que indica que los nifilos mejoran su
estado nutricional con independencia del diagnéstico que motiva el
soporte nutricional. Craig analizé el diagndstico como factor predictor de
la evolucion antropométrica en nifios con enfermedad neuroldgica
portadores de gastrostomia, sin haber hallado diferencias entre los
nifios con PCI y el resto de pacientes estudiados (Craig et al., 2006).
Algunos trabajos previos demuestran ademas la eficacia de la NED en
distintas poblaciones, como nifios afectos de PCI, FQ o insuficiencia
renal cronica entre otras (Barron et al., 2000; Bradley et al., 2012;
Sienna et al., 2010; Sullivan et al., 2005), lo cual ratifica nuestros
resultados. Estos refuerzan ademas la efectividad de este tratamiento
domiciliario y posiblemente la indicacion correcta del mismo. En la tabla
45 se expone una recopilacién de las series publicadas donde la mayor
parte de los autores muestran un efecto beneficioso, a pesar de tratarse
de cohortes reducidas (Bradley et al., 2012; Brant et al., 1999; Efrati et
al., 2006; Lewis et al., 2008; Ramelli et al., 2007; Seguy et al., 2002;
Sienna et al., 2010; Sullivan et al., 2005).

Nos parece interesante sefialar que, aunque no alcanza diferencias
significativas, los nifios afectos de enfermedades neuroldgicas partian
de un estado nutricional mas deficitario en el momento de inicio de la
NED. Seguramente ello obedece a que se implantaron tardiamente. En
este sentido, hemos comentado previamente la repercusion de la
desnutricién en los nifios enfermos crénicos, lo que cobra especial
relevancia clinica en este grupo de pacientes. Con frecuencia se plantea
el soporte nutricional en fases muy avanzadas de su enfermedad

cuando ya asocian multiples comorbilidades (Brooks et al., 2011). Por
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otra parte, Brooks y cols. objetivan que en pacientes afectos de PCI con
GMCFS Il a V, el peso por debajo del percentil 20 se asocia con un
incremento de mortalidad (OR 1,5) (Brooks et al., 2011). Por todo ello
estos datos sugieren que la vigilancia nutricional debe ser més estrecha
para iniciar el soporte nutricional en épocas precoces de modo que
puedan obtenerse mejores resultados. Ello exige un mayor
reconocimiento por el resto de profesionales médicos de los beneficios

gque a estos nifos les reporta este tipo de tratamiento.

Para interpretar la repercusion de la NED sobre el crecimiento de
estos pacientes diferenciamos dos grupos, en funcion de si la
implantacién de la gastrostomia tuvo lugar antes o después de los 18
meses de vida. Establecimos este punto de corte por constituir los
primeros 18 meses de vida la parte fundamental del periodo de
aceleracion del crecimiento de la primera infancia. De este modo,
pudimos constatar al igual que en nuestro estudio preliminar (Martinez-
Costa et al., 2011c) que en aquellos con implantacién mas temprana de
la gastrostomia mejoraba la velocidad de crecimiento de forma mas
efectiva que cuando la implantacion tenia lugar mas tarde. Rempel
(1988) publicé un trabajo similar, en el cual estudiaba el crecimiento de
niflos con PCI alimentados con nutricion enteral mediante gastrostomia,
comprobando que era mas probable que los menores de dos afos
alcanzasen el percentil 5 en las tablas de crecimiento (Rempel et al.,
1988). Por el contrario, el trabajo de Shapiro y col. (1986) no mostro
correlacion entre la mejoria en el crecimiento con la duracién de la NED
ni con la edad de inicio si bien su muestra era muy escasa (n=19). En

este sentido, nos parece que nuestro trabajo reafirma los resultados de
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Rempel y permite extrapolarlos a otras poblaciones pediatricas
subsidiarias de precisar gastrostomia.

Cuando valoramos la repercusion de la NED segun el estado
nutricional previo, observamos que tras un afio de NED el niumero de
pacientes con desnutricién crénica agudizada se redujo en una tercera
parte y consiguieron o mantuvieron la mejoria nutricional 4 de cada 10

pacientes con gastrostomia.

Demostramos a su vez que la NED a través de gastrostomia fue
eficaz para corregir la desnutricion aguda normalizando la z IMC/edad a
pesar de su gravedad. En algunos pacientes se plante6 la implantacién
de una gastrostomia siendo su estado nutricional normal. En estos
ultimos pacientes se consiguio el objetivo de prevenir el deterioro
nutricional y mantenerlos incluidos dentro de los criterios de normalidad.
Clinicamente la recuperacion desde un estado agudo de desnutricion
sugiere que los nifios presentaban un balance energético negativo por
desequilibrio entre las necesidades, en muchos casos incrementadas
debido a la enfermedad de base, y la ingesta, generalmente deficiente o

incluso imposible por via oral.

En cuanto a la evolucion de los pacientes con desnutricion crénica
cabe realizar algunas consideraciones. Segun nuestra serie, en los
pacientes con desnutricion crénica agudizada, la talla apenas sufrié
modificaciones en el primer afio de NED mientras que experimentaron
un moderado aumento de peso, que condicion6 la notable mejoria del
IMC. Creemos que esto explica la percepcién familiar tan positiva

acerca de la recuperacion nutricional de sus hijos que contrasta con la
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mejoria objetivada antropométricamente. La media z talla/edad de los
niflos desnutridos crénicos en la visita previa al inicio del tratamiento
evidencia la gravedad nutricional en la que estos pacientes se
encontraban en el momento de la intervencion nutricional. Segun
nuestra interpretacion, la leve mejoria objetivada en este parametro al
afio de seguimiento no nos parece tan relevante como el probable freno
al deterioro nutricional y secundariamente, al deterioro global que el
tratamiento supone para estos pacientes. Estos datos son concordantes
con los ofrecidos por los Unicos dos trabajos encontrados en la literatura
que evallan la respuesta antropométrica en pacientes con NED
(cualquiera que sea la via de acceso) segun el estado nutricional previo
(Kang et al., 1998; Papadopoulou et al., 1995). Papadopoulou (1995)
demuestra que existe una correlacion entre la duracién de la NED y la
mejoria en z talla/edad en nifios desnutridos crénicos y concluye que
cuando el objetivo es restaurar el crecimiento longitudinal, puede llevar

mas de un afio observar los beneficios.

Nos parecio interesante investigar la influencia del tipo de alimento
administrado al nifio en su evolucién antropométrica. Con este trabajo,
objetivamos que no existen diferencias en la mejoria antropométrica en
funcion del tipo de alimentacién que reciben los nifios (natural, formula o
mixta). No hemos evaluado la mejoria nutricional en base a parametros
bioquimicos, lo cual es posible que ofrezca otras reflexiones, si bien en
base a lo hallado aqui, no parece suficiente para establecer la férmula
como patrén oro en la alimentacion. Del mismo modo no encontramos
diferencias en la evolucibn de los nifios con distinta pauta de

administraciéon o sistema de infusion.
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Con frecuencia se asume que en muchas ocasiones el soporte
nutricional es tardio. La demora en el comienzo del tratamiento, como
veremos mas tarde, es un problema que obedece fundamentalmente a
dos razones: el retraso en el diagndstico de la desnutricion como causa
tratable y fundamentalmente a la dilacion en la aceptacion del
procedimiento por padres y cuidadores.

6.3. Valoracién de las complicaciones

La NED a través de gastrostomia esta considerada hoy como una
técnica segura, si bien no esté libre de complicaciones.

La misma técnica de implantacion de la gastrostomia est4 asociada
a una serie de complicaciones post-operatorias. En nuestra serie, las
complicaciones graves acaecidas estuvieron en relacion con la
colocacion de la gastrostomia, si bien afectaron a una pequefa
proporcion de pacientes. La incidencia de complicaciones graves se
sitla entre el 5 y el 17% en diferentes series debiendo tenerse en
cuenta que existen diferencias entre ellas segun el tiempo de
seguimiento que describan y la definicién de gravedad. En la tabla 46 se
resumen las complicaciones graves descritas en las series pediatricas
mas relevantes publicadas (Avitsland et al., 2006; Beasley et al., 1995;
Fortunato y Cuffari, 2011; Friedman et al., 2004; Gauderer, 1991,
Khattak et al., 1998; Segal et al., 2001). Nosotros tuvimos un caso de
enterramiento del boton en pared géastrica relacionado con un
inadecuado manejo del boton. Esta es una complicacion que se debe
sospechar cuando en la inspeccién diaria el boton de gastrostomia no

permita el giro.
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La formacién de una fistula gastrocélica ha sido descrita tanto en
series de adultos como pediétricas, refiriéendose una frecuencia entre el
1y el 3% de igual modo a nuestra serie. Se ha postulado que esta
complicacién, que en ocasiones puede pasar inadvertida durante meses
(en nuestro caso 1 mes), podria evitarse con la implantacion de la PEG
asistida por laparoscopia en algunos casos especiales (Peters et al.,
2010).

Tabla 46. Complicaciones graves descritas en series pediatricas

Disefio de Muestra .. Migracion  Fistula Separacion o
Autor estudio N Infeccion del tubo _ gastrocélica Sangrado géstrica Fallecimiento*
Nuestra serie R/IP 98 1 1 1 0 0 0
Gauderer R 220 3 0 5 0 0 2
Khattak R 120 8 1 4 3 0 1
Beasley P 79 8 ) 1 0 0 0
Segal R 110 4 16 2 0 0 0
Avitsland R 121 10 & 0 0 0 0
Fortunato R 747 0 0 1 0 1 0
Friedman R 253 15 0 0 1 0 1
* Fallecimiento secundario a la implantacion de gastrostomia.
P: prospectivo; R: retrospectivo.

El recambio de la sonda de gastrostomia por un boton de bajo perfil
es habitualmente un procedimiento sencillo y seguro (Ljungdahl y
Sundbom, 2006; Loser et al., 2005). En nuestros centros el reemplazo
se realiza habitualmente en los seis primeros meses y en algunas
ocasiones bajo control endoscopico tal y como esta recomendado por
algunos autores (Yaseen et al.,, 1996). A pesar de ello, el caso de
peritonitis se produjo por migracion de la sonda durante el recambio de
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ésta por un botén de bajo perfil bajo endoscopia. Esta complicacién nos
reafirma en la conviccién de que la gastrostomia con gastropexia puede

llegar a convertirse en la técnica de eleccion.

De forma similar a otras series en un pequefio porcentaje de
pacientes fue necesaria la realizacibon de una técnica quirdrgica
antirreflujo posterior a la implantacion de la gastrostomia (Avitsland et
al., 2006; Fortunato et al., 2010). Entre los factores que se han
relacionado con una exacerbacion del RGE estan la localizacion en
antro de la sonda de gastrostomia (Razeghi et al., 2002). Esta es una
complicaciobn a descartar en pacientes que tras la implantacion de

gastrostomia comienzan con regurgitaciones acidas y vomitos.

Las complicaciones menores son frecuentes siendo en su mayoria
complicaciones periostomia. En nuestra serie la complicacion mas
frecuente fue la aparicion de granulomas. En el estudio de los posibles
factores predictores de granuloma, que reproduce el trabajo de Naiditch
(2010) no se encontré ninguna asociacion con la edad de implantacion,
la enfermedad subyacente ni la pauta de administracion. Este autor
descartd su asociacion con el tipo de intervencion y el tipo de sonda
inicial (sonda vs botén). En su mayoria como es habitual, fueron
tratados ambulatoriamente con varias aplicaciones de nitrato de plata.
En las dermatitis erosivas ademéas de mantener los cuidados habituales
de la sonda aplicamos sucralfato topico, con lo que obtuvimos buenos

resultados.
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Todos los casos de extraccion involuntaria de la sonda supusieron
una complicacion leve, ya que acaecieron semanas después de la
colocacion de la gastrostomia, cuando la fistula gastrocutanea ya
estaba formada. En algunos casos se produjo porque el balén del
dispositivo de bajo perfil se habia vaciado parcialmente. Si bien
consideramos que la mejor opcion es instruir adecuadamente a los
padres para evitar que suceda, todos nuestros pacientes disponen de
un dispositivo de recambio en el domicilio, de modo que pueda ser

sustituido en caso de aparecer una complicacién de este tipo.

Fortunato y col. describieron que los pacientes afectos de
enfermedad neuroldgica tenian un riesgo mayor de infecciones de la
herida (Fortunato y Cuffari, 2011). En un estudio realizado por
Fagundes (2011) se concluye que el uso de antibiético profilactico no
parece disminuir la tasa de infecciones periostomia si bien encuentra
relacién entre la realizacion de una minima incision y la reduccién de

este tipo de infecciones.

Segun nuestra experiencia, el TCA es una complicacién frecuente y
tipica de la edad pediatrica, y sin embargo, ha sido recogida en escasos
trabajos (Avitsland et al., 2006). Como se observa en nuestros
resultados, esta complicacion en mucho mas frecuente en los nifios en
gue se implantd la gastrostomia por debajo de los 18 meses,
probablemente con el antecedente de prematuridad en su mayoria.
Creemos que el mejor modo de evitar esta alteracion es insistir en su
prevencion, estimulando la succion y manteniendo aportes orales,

aunque sean minimos, en aquellos nifios con capacidad de deglutir
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(Pedron-Giner et al.,, 2011). En su defecto, se han descrito varios
programas de reeducacion y reintroduccién de la alimentacion oral
(Benoit et al., 2000; Byars et al., 2003; Kindermann et al., 2008), con
moderado éxito e incluso pautas farmacoldgicas para ayudar a revertir
este trastorno, con el uso de amitriptilina o gabapentina (Davis et al.,
20009).

La tasa de mortalidad en esta serie fue similar a otros estudios
(Avitsland et al., 2006) estando en relacién con la enfermedad de base

Y, en ninguin caso con el tratamiento con gastrostomia.

En resumen, se puede asumir que muchas complicaciones se
pueden prevenir con un adecuado programa de ensefianza de la técnica
que incluya tanto el manejo y cuidado de la via de acceso como la
instruccién del paciente y/o su familia sobre la deteccion, prevenciéon y
tratamiento de las complicaciones. El seguimiento por unidades
especializadas facilita el contacto entre el paciente y el equipo
responsable, lo que redunda en una mejora del servicio (Planas et al.,
2007; Vayre et al., 1999).

6.4. Satisfaccidon familiar con el procedimiento

Tradicionalmente el éxito de la NED ha estado relacionado con una
baja tasa de complicaciones y una prolongacion en la supervivencia del
paciente. Sin embargo, estos indicadores clasicos parecen cada dia
mas insuficientes y se hace necesario considerar el impacto que las

distintas intervenciones sanitarias, entre ellas la NED, tienen en el
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ambito fisico, psicologico y social tanto del paciente como en el de sus
cuidadores habituales (Pane et al., 2006; Sullivan et al., 2004).

En adultos, la satisfaccion con la NED tiene una perspectiva
diferente al nifio, ya que gran nimero de ellos son pacientes capaces de
valorar por si mismos su aceptacion con este soporte nutricional. En
general, la satisfaccion se relaciona con la mejora en la salud, con la
calidad de vida y con la supervivencia. A nivel psicologico la
alimentacién por sonda es peor tolerada (Roberge et al., 2000); el
rechazo se relaciona con el sentimiento de aislamiento, la incomodidad
a la hora de comer, la evitacion de actos sociales, y la ocultacién del
hecho de comer por sonda (Brotherton et al., 2006). Rickman et al.
(1998) describieron sentimientos negativos frente a la NED tales como
la frustracion, la verglienza, el desagrado o la sensacion de sentirse
excluidos. A pesar de ello, el 80% de los pacientes adultos tratados con
NED refirieron haber mejorado su calidad de vida, y un 52% de los
cuidadores valoraba muy satisfactoriamente la reduccién de horas
dedicadas a la alimentacion del paciente tras la introduccion de la NED
(Brotherton et al., 2006). Algunos autores hallaron que la escasa o
inapropiada informacioén era la principal causa de la insatisfaccion entre
los pacientes con gastrostomia y sus cuidadores (Brotherton et al.,
2006).

En la dltima década se han publicado estudios en nifios enfermos
en los que se evalla el grado de satisfaccion del paciente ante distintas
actuaciones médicas o0 quirargicas en el ambito hospitalario o
domiciliario (Chesney et al., 2005; Mah et al., 2006; Sitzia y Wood,
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1997) en los cuales se sefiala la estrecha relacion entre la enfermedad
del paciente y la repercusion que tiene sobre los aspectos de la vida
cotidiana (Varni et al., 2012; Wogelius et al., 2011). Otros estudios han
sugerido que la satisfaccion de la familia del paciente esta vinculada a
una mejora significativa en su capacidad para adaptarse a la situacion
del paciente (Edge et al., 2012; Pasquarella et al., 2007).

Debido a que muchos nifios con NED son demasiado pequefos o
presentan una gran discapacidad neuroldégica que les impide
informarnos directamente de su satisfaccion o inconformidad con la
NED, resulta fundamental conocer la opinion de padres y/o cuidadores
(Brotherton et al., 2007b). Los nifios con NED son, en general,
altamente dependientes de sus cuidadores, quienes deben hacer un
gran esfuerzo tanto fisico como psicolégico para cubrir todas las
necesidades del paciente. En un estudio realizado en esta misma
muestra de pacientes objetivamos que el malestar psicolégico y la
ansiedad entre sus familiares se correlacionan de modo positivo con el
sentimiento de sobrecarga del cuidador que padecen, lo que puede
perjudicar el bienestar familiar (Calderon et al., 2011). Asociada a estas
circunstancias, la implantacién de una gastrostomia puede suponer una
circunstancia estresante tanto para los nifios como para las familias
(Tawfik et al., 1997) y los profesionales debemos ser conscientes de ello
con el fin de desarrollar intervenciones especificas eficaces, centradas
en la familia y el paciente, que faciliten la aceptacion y aplicaciéon de la
NED (Pedersen et al., 2004).
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Hasta la actualidad, gran parte de los resultados publicados en
relacion a la opinién de las familias con la gastrostomia se basan en
cuestionarios telefonicos (Avitsland et al., 2006; Calleja Aguayo et al.,
2010; McGrath et al., 1992; Samson-Fang et al., 2003). En el presente
trabajo se aplicé el cuestionario estructurado SAGA-8 (Martinez-Costa
et al., 2011c) disefiado especificamente para este objetivo. En nuestro
conocimiento, no se han descrito previamente cuestionarios
estructurados validados capaces de evaluar el grado de satisfaccion de
los padres/cuidadores con este medio de soporte nutricional. Este es un
instrumento sencillo y de rapida aplicacion. En un estudio previo hemos
comprobado una adecuada consistencia interna demostrada en la
poblacion estudiada. Para evaluar la validez externa de este test
analizamos el grado de relacién con la percepcion de sobrecarga en el
cuidado del hijo (Cuestionario de Zarit) y se observé que los cuidadores
que informaban de mayor satisfaccién con la gastrostomia también eran
los que presentaban puntuaciones mas bajas en el cuestionario de Zarit.
Este hecho refuerza la sensibilidad del SAGA-8 para detectar la
satisfaccion entre los cuidadores de nifios sometidos a gastrostomia.
Por todo ello este cuestionario que consta de 8 preguntas ha sido
propuesto recientemente como una herramienta util en la evaluacion
clinica, que puede aportar informacién esencial para el manejo del
paciente y de su entorno como resultado de la NED (Martinez Costa et

al., aceptado para publicaciéon en J Hum Nutr Diet).

De forma similar a otros autores, este estudio revela una elevada
satisfaccion con este tipo de tratamiento que, segun el cuestionario

realizado, obedecié a la mejoria global de los pacientes. La aceptacion
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familiar de este procedimiento fue mayoritaria, facilitando el manejo del
paciente y la dindmica familiar. Esto concuerda con los hallazgos de
otros autores (Sleigh et al., 2004b; 2005; Sullivan et al., 2004), que
concluyeron que en pacientes pediatricos la satisfaccion con la NED se
atribuia principalmente a la mejora a nivel general en los nifios.
Recientemente Mahant (2009) ha evaluado la repercusién de la NED
mediante gastrostomia en la calidad de vida (CdV) de estos pacientes.
Obtuvo como resultados una mejoria significativa a los 6 meses en la
salud global, en las actividades desarrolladas por el nifio, en el tiempo de
los padres dedicado al cuidado del paciente, en la alimentacion y en la
administracién de farmacos (Mahant et al., 2011). En otras esferas como
el dolor, la salud mental y la carga emaocional los padres no apreciaron
diferencias. Otra investigacion similar llevada a cabo por André y cols.
(2007) no hallé mejoria en la CdV tras la implantacion de la gastrostomia
en pacientes con graves discapacidades y, sin embargo, los padres
estimaron el beneficio obtenido con la NED con 8,7/10. Consideramos
gque esto puede deberse a que la calidad de vida, entendida como “un
concepto multidimensional que traduce el bienestar fisico, psicolégico y
social de una persona” (Schron y Shumaker, 1992), resulta muy dificil de
cuantificar en nifios por las razones ya descritas y los instrumentos
utilizados son cuestionarios genéricos para poblacion pediatrica,
dificilmente aplicables al nifio gravemente discapacitado (Clarke y Eiser,
2004, Pane et al., 2006).

Segun nuestro cuestionario los cuidadores refirieron una importante
reduccion del tiempo empleado en la alimentacion. En relacion a la

repercusion nutricional de la GT, cabe destacar que la percepcion de la
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mayoria de los padres/cuidadores resulté mas positiva que la mejoria
objetivada antropométricamente. Respecto a la influencia que la NED a
través de gastrostomia ejercidé sobre la morbilidad respiratoria, un
elevado porcentaje de padres/cuidadores manifesté que el nimero de
infecciones se habian reducido. Sullivan y cols. (2006b) observaron un
significativo descenso en el numero de ingresos por infecciones
respiratorias después de la implantacion de la gastrostomia, pero no en
el nimero de infecciones respiratorias que precisaron tratamiento
antibidtico. Estos autores concluyen que la aparente reduccion en las
infecciones respiratorias se producia particularmente en aquellos nifios

con problemas en la deglucién (Sullivan et al., 2006a).

Al igual que en un estudio preliminar realizado, en nuestra serie se
observé que la mayoria de los padres y cuidadores hubieran aceptado
antes la implantaciéon de una gastrostomia si hubieran conocido mejor
sus beneficios (Martinez-Costa et al., 2011; Tawfik et al., 1997).

La seleccion adecuada de pacientes subsidiarios de NED vy la
eleccion del momento Optimo para la implantacién de una gastrostomia
siguen siendo un desafio para el equipo multidisciplinar que participa en
la toma de decisiones, y del que depende el éxito de una asistencia
global adecuada. En el caso de los pacientes pediatricos es primordial
qgue el personal sanitario tenga en consideracion las percepciones de
los padres durante el proceso de aceptacion y seguimiento de los
pacientes candidatos a NED a través de gastrostomia (Brotherton et al.,
2006; 2007a). Segun algunos autores y de acuerdo a nuestra propia

experiencia, las principales causas de retraso en aceptar la colocacion
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de la gastrostomia son considerar este tratamiento como una medida
agresiva e invasiva en el nifio, considerarlo como un paso irreversible
en la evolucion del nifio (Thorne et al., 1997), el temor a la cirugia y la
anestesia general y el estrés que supone el manejo de esta técnica,
desconocida para los padres (André et al., 2007; Guerriere et al., 2003;
Sleigh, 2005). En algunos pacientes la aceptacion del procedimiento se
demora durante largo tiempo, incluso varios afios, con el consiguiente
deterioro nutricional (Craig et al., 2003). Varios estudios han
demostrado que la decision y aceptacion de la implantacién de una
gastrostomia en sus hijos supone una carga muy estresante para el
cuidador principal, en general la madre y estas percepciones difieren de
las de los profesionales sanitarios. En este sentido, y para garantizar el
éxito de la NED se recomienda mayor apoyo médico y psicolédgico
durante este proceso. Por ello es posible relacionar la elevada
satisfaccion objetivada con la atencion recibida y la disponibilidad de los
medios técnicos y humanos que los padres requirieron. Estos hallazgos

reafirman los ya existentes (Craig et al., 2003; Evans et al., 2004).

Nuestra experiencia clinica nos ha ensefiado que poner en contacto
padres de nifios subsidiarios de implantacion de gastrostomia con
aguellos padres que ya poseen experiencia en su manejo es un recurso
muy practico para prevenir el retraso en la aceptacion de este
procedimiento (Sleigh y Brocklehurst, 2004). Ademas de ello, los
cuidadores de los centros de educacién especial colaboran con
nosotros en muchas ocasiones (Townsley y Robinson, 1997) para

ayudar a los padres a tomar esta decision.
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Conclusiones

Se ha observado un incremento progresivo en el numero de
pacientes con nutricion enteral domiciliaria mediante gastrostomia
en el &rea de influencia de los dos hospitales terciarios considerados
en este estudio.

Los pacientes con enfermedades neurolégicas constituyeron el
principal grupo subsidiario de este tipo de soporte nutricional en la
poblacion pediatrica. Otras enfermedades prevalentes son las
enfermedades cardio-respiratorias y las enfermedades metabdlicas.
El principal motivo para la indicacién de la gastrostomia fue la

incapacidad para la alimentacion oral.

Casi la mitad de la serie estudiada era menor de 2 afos en el

momento de la implantacién de la gastrostomia.

La madre es la cuidadora principal de los nifios con nutricién enteral
domiciliaria, siendo su tasa de desempleo mayor que la existente

entre la poblacién femenina espafiola.

De forma mayoritaria los pacientes pediatricos reciben formula
enteral a través de la gastrostomia administrandose de forma
fraccionada o ciclica. La jeringa es el sistema de infusion mas

empleado.

Las complicaciones mas frecuentes han sido menores
predominando la formacion de granulomas periostomia, los

trastornos de conducta alimentaria y el reflujo gastro-esofégico. La
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10.

11.

probabilidad de presentar granulomas no se ha relacionado con la
edad, diagnaéstico ni con la pauta de alimentacion.

Considerando las limitaciones metodolégicas derivadas de los
pacientes estudiados, hemos comprobado una mejoria
antropométrica global tras la implantacion de la gastrostomia. El z-
score del indice de masa corporal experimentd una recuperacion
muy evidente a los 6 meses, momento a partir del cual se aprecia
una fase de estabilizacién nutricional. El z-score de talla para la

edad mostré una recuperacion mas lenta pero progresiva.

La mejoria antropométrica, tanto en el z-score del indice de masa
corporal como en el z-score de talla resultd independiente de la
enfermedad subyacente del nifio, del tipo de alimentacién recibida,

de la pauta de administracion y del sistema de infusién utilizado.

Se objetivd una mejor recuperacion de la talla cuando la
implantacién del soporte nutricional se produjo antes de los 18

meses.

Tras un afio del soporte nutricional por gastrostomia el nimero de
pacientes con desnutricion cronica agudizada se redujo en una
tercera parte y consiguieron o mantuvieron la normalidad nutricional

4 de cada 10 pacientes con gastrostomia.

La gastrostomia como medida de soporte nutricional en pacientes
con enfermedades crénicas tiene un impacto beneficioso sobre la
satisfaccion y el bienestar familiar. Mas del 80% de las familias

mostraron alto grado de satisfaccion con el procedimiento y mas del
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70% hubiera aceptado antes su implantacion de haber conocido
mejor sus beneficios. Esta aceptacion esta condicionada por el
apoyo recibido por parte del personal sanitario. La respuesta
nutricional aun siendo positiva resultd6 menos marcada que la

percepcion de los padres del bienestar global de los nifios.
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Anexos

Anexo 1. Consentimiento informado para participar en el estudio
HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE

Naturaleza del proyecto

Se le ha propuesto participar en un ensayo clinico que lleva por titulo:

ESTUDIO ANTROPOMETRICO Y ANALISIS MULTICENTRICO DE LA CALIDAD DE
VIDA EN NINOS CON NUTRICION ENTERAL DOMICILIARIA.

Este estudio pretende evaluar si la nutricion enteral domiciliaria
especialmente a través de gastrostomia en pacientes con enfermedades
cronicas mejora la evolucion clinica y facilita su manejo en el domicilio y
en los centros de atencion especializada. Consecuencia de ello deberia

ser mejorar la calidad de vida del paciente y la de sus cuidadores.

Otros objetivos del estudio son:

- Desarrollar y validar un cuestionario de calidad de vida para el
paciente y su entorno familiar.

- Calcular la ingesta de calorias y nutrientes especificos y su relacion
con el estado de nutricion.

- Cuantificar la repercusién del tratamiento sobre el estado nutricional.

- Correlacionar la mejoria en el estado nutricional con la mejora en la

calidad de vida.
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Los investigadores responsables de este estudio pertenecen a la
Seccion de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion del Hospital
Clinico Universitario de Valencia y Hospital Nifio Jesus de Madrid.

Procedimientos que se van a realizar

- Evaluacién inicial: medidas del peso y de talla, test de calidad de
vida. Indicacion de la nutricion en el domicilio.

- Seguimiento del paciente segln sus necesidades, con especial
atencion al desarrollo de complicaciones.

- Evaluacién a los 6 meses y a los 12 meses, similar a la inicial.

Cuestionario de satisfaccion familiar.

Todos los datos recogidos para la investigacion se guardan
informatizados en unos ficheros especialmente disefiados para la
investigacion y en ellos no aparece ni su nombre ni ningln dato que

pueda identificarlo.

Beneficios y riesgos

La participacién en este estudio no supone ningun riesgo para el
nifio. Asi mismo, podra usted tener acceso a la informacion generada por
las exploraciones y determinaciones médicas que se le realicen durante

el estudio.
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La participacion en este estudio es totalmente voluntaria. Puede
negarse a participar o retirarse del mismo en cualquier momento en que
lo considere oportuno, sin necesidad de dar explicaciones y sin que ello
repercuta en los cuidados o atencidbn médica que usted recibird ni en su
actividad dentro de la empresa. Ademas, los investigadores pueden dar

por terminada su participacion sin su consentimiento.

Confidencial

Los investigadores se responsabilizan de que en todo momento se
mantenga la privacidad y confidencialidad respecto a la identidad y los
datos del participante. Para ello los investigadores emplean cdodigos de
identificacion de los participantes que permiten trabajar con las muestras
y la informacién generada sin que se conozca el nombre de la persona a
partir de la cual se obtuvieron. Estos procedimientos estan sujetos a la
Ley Organica 15/1999 del 13 de diciembre de proteccion de datos de
caracter personal.

Toda la informacion que pueda derivarse del estudio seréa tratada con
la méaxima confidencialidad de acuerdo a los principios éticos vigentes y
la buena conducta médica. Las bases de datos generadas seran de uso
exclusivo por el equipo investigador y seran empleadas Unicamente para

la finalidad especificada en este proyecto.

Preguntas

Llegado este momento le damos la oportunidad de que, si no

lo ha hecho antes, haga las preguntas que considere oportunas.
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DOCUMENTO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

El/lLa D 0 ] = VT informa al
PACIENTE. ... y a su tutor legal
S ] = de la existencia de

un proyecto de investigacion sobre nutricibn enteral domiciliaria y pide su
participacion.

ESTUDIO ANTROPOMETRICO Y ANALISIS MULTICENTRICO DE LA CALIDAD DE
VIDA EN NINOS CON NUTRICION ENTERAL DOMICILIARIA.

Este estudio pretende evaluar si la nutricion enteral domiciliaria
especialmente a través de gastrostomia en pacientes con enfermedades
cronicas mejora evolucion la clinica y facilita su manejo en el domicilio y
en los centros de atencion especializada. Consecuencia de ello deberia
ser mejorar la calidad de vida del paciente y la de sus cuidadores.

Otros obijetivos del estudio son:

o Desarrollar y validar un cuestionario de calidad de vida para el

paciente y su entorno familiar.

o Calcular la ingesta de calorias y nutrientes especificos y su

relacién con el estado de nutricion.

o Cuantificar la repercusion del tratamiento sobre el estado
nutricional.
o Correlacionar la mejoria en el estado nutricional con la mejora en

la calidad de vida.

Procedimientos
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. Evaluacion inicial: antropometria, encuesta dietética, test de
calidad de vida.

o Indicacion individualizada de la NED.

o Seguimiento del paciente segun sus necesidades, con especial
atencion al desarrollo de complicaciones.

o Evaluacién a los 6 meses y a los 12 meses similar a la inicial.

El equipo investigador garantiza la confidencialidad respecto a la
identidad del participante y por otra parte garantiza que la muestra y los
resultados derivados de la investigacion seran utilizados para los fines
descritos y no otros.

He sido informado de la naturaleza del estudio que se resume en
esta hoja, he podido hacer preguntas que aclararan mis dudas y

finalmente he tomado la decision de participar.

Nombre y apellidos Fecha Firma

Paciente

Informante
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Anexo 2. Cuestionario de caracteristicas de la familia

1 | ¢Quién es el cuidador principal del nifio? ]»

OMadre
O Padre
O Pareja del padre

O Pareja de la madre
O Otro

2 | ¢En qué afio naci6 usted?

O

3 t ¢Cuadl es su estado civil actual? T

O Casado/a

O Viudo/a

O Divorciado/a
O Separado/a
O Soltero/a

4 L ¢éVive en pareja?

O Si
O No
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5 ¢Cudles son los siguientes adultos que viven en casa del chico?

O Madre

O Padre

O Pareja del padre
O Pareja de la madre
O Abuela

O Abuelo

O Otros (incluidos hermanos adultos)

6 ¢, Cuantos nifios y adolescentes (de menos de 18 afios) viven en casa
(incluvendo el chico entrevistado/a)?

O

7 ¢Ddnde vive el chico/a? En...

O Gran ciudad

O Las afueras de una gran ciudad
O Una ciudad pequena

O Un pueblo o una aldea

O Una casa aislada en zona rural

8 t ¢A qué tipo de colegio va el chico?

O Primaria
O ESO (Eduacién Secundaria Obligatoria)
O Bachillerrato o Ciclo formativo (Formacion profesional de grado medio)

O Colegio de Educacioén Especial

O No asiste al colegio
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El primer grupo de preguntas hace referencia a la persona que rellene el
cuestionario. Si hay un segundo adulto en la casa (excluyendo los hermanos adultos),

por favor conteste el segundo grupo de preguntas para él/ella también.

9 Nivel de estudios del cuidador principal

O Sin estudios o estudios primarios incompletos

O Estudios primarios

O Estudios de ensefianza secundaria

O Estudios técnicos Ciclo formativo (Formacion profesional de grado medio)

O Estudios universitarios

10 ¢, Cual es su ocupaciéon? T

O Técnico o profesional (por ejemplo médico, enfermero, profesor, maestro,
ingeniero, artista, abogado...)

O Direccion de empresas o de la administracion publica (por ejemplo director o
subdirector de banco, director o gerente de una gran empresa, directivo de la
administracién publica...)

O Empleado de tipo administrativo (por ejemplo secretario, oficinista, contable...)
O Ventas (jefe de ventas, propietario de una tienda, dependiente, agente de
seguros...)

O Servicios (propietario de un restaurante, policia, barbero, camarero...)

O Trabajador cualificado (por ejemplo capataz, mecanico, impresor, modista,
electricista...)

O Trabajador semi-cualificado (por ejemplo albaiiil, conductor de autobus,
carpintero, panadero...)

O Trabajador no cualificado (por ejemplo pedn, portero...)
O Trabajador de agricultura, ganaderia, pesca

O Nunca he tenido un trabajo
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11 éUsted...?

O Trabaja a jornada completa

O Trabaja a tiempo parcial

O Tiene empleos temporales

O No trabaja y busca trabajo

O Se ocupa de la casa todo el dia

OEstudia o esta jubilado/a o de baja por invalidez
O Otro

Completar si hay otro adulto en la casa:

12 Nivel de estudios alcanzado

O Sin estudios o estudios primarios incompletos

O Estudios primarios

O Estudios de ensefianza secundaria

O Estudios técnicos Ciclo formativo (Formacion profesional de grado medio)

O Estudios universitarios
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13 ¢,Cudl es su ocupacion?

O Técnico o profesional (por ejemplo médico, enfermero, profesor, maestro,
ingeniero, artista, abogado...)

O Direccion de empresas o de la administracion publica (por ejemplo director o
subdirector de banco, director o gerente de una gran empresa, directivo de la
administracion publica...)

O Empleado de tipo administrativo (por ejemplo secretario, oficinista, contable...)
O Ventas (jefe de ventas, propietario de una tienda, dependiente, agente de
seguros...)

O Servicios (propietario de un restaurante, policia, barbero, camarero...)

O Trabajador cualificado (por ejemplo capataz, mecanico, impresor, modista,
electricista...)

O Trabajador semi-cualificado (por ejemplo albanil, conductor de autobus,
carpintero, panadero...)

O Trabajador no cualificado (por ejemplo pedn, portero...)
O Trabajador de agricultura, ganaderia, pesca

O Nunca he tenido un trabajo

14 éUsted...?

O Trabaja a jornada completa

O Trabaja a tiempo parcial

O Tiene empleos temporales

O No trabaja y busca trabajo

O Se ocupa de la casa todo el dia

OEstudia o esta jubilado/a o de baja por invalidez
O Otro
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Anexo 3. Cuestionario telefénico SAGA-8

1 ¢,Como valora el grado de satisfaccion con la gastrostomia de su hijo?

P

O Totalmente satifecha
O De acuerdo
O Lo acepto

O En desacuerdo
O Totalmente en desacuerdo

> | é¢Coémo valora el grado de dificultad en el manejo de la gastrostomia?

.

O Muy facil

O Moderadamente facil
O Ni fécil ni dificil

O Dificil

O Muy dificil

¢Coémo valora el grado de apoyo recibido por el centro: consultas,
recambios, etc.?

O Apoyo completo
O Apoyo moderado
O Apoyo normal
O Escaso apoyo

O Ningun apoyo
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4 | ¢Cree que ha mejorado el estado nutricional de su hijo? I

O Notable mejoria

O Moderada mejoria
O Escasa mejoria

O Esta igual que antes

O Esta peor

5 | éHa mejorado la situacion general de la familia? T

O Mejoria completa

O Algo de mejoria

O Igual que antes de la gastrostomia
O Escasa mejoria

O Ha empeorado

6 ¢, Ha disminuido el tiempo necesario para su alimentacion? T

O Si
O No

¢Han disminuido las infecciones respiratorias desde la implantacion de la
gastrostomia

O Si
O No

8 [ ¢éSe lo hubiera puesto antes?

O Si
O No
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Anexos

Edad Técnica de Duracion
Enfermedad subyacente Estado de nutricion implantacion de | de la NED
(WERED)

Hospital de
procedencia

Sexo |implantacién | Motivo
GT (meses) 1)

1 HNJ M 17 IAO Sindrome no filiado Desnutricion cronica agudizada GEP 71
2 HNJ M 20 AD Enf. de Hirschsprung Desnutricion crénica GEP 132
3 HNJ M 6 IAO Alteracion del ciclo de la urea Normal GEP 150
4 HNJ F 39 IAO PCI (TE) Normal GEP 40
5 HNJ F 23 IAO Cromosomopatia Desnutricion crénica GEP 53
6 HNJ F 15 IAO Acalasia Desnutricion crénica GEP 78
7 HNJ F 18 IAO PCI (TE) Desnutricion crénica GEP 45
8 HNJ M 30 IAO PCI (TE) Desnutricion crénica agudizada GEP 39
9 HNJ M 28 AN Fibrosis quistica Desnutricién crénica GEP 43
10 HNJ M 7 IAO SLOS Desnutricion crénica agudizada GEP 210
11 HNJ F 5 IAO PCI (TE) Desnutricion crénica agudizada GEP 66
12 HNJ M 13 IAO Sindrome no filiado Normal GEP 1010
13 HNJ M 4 IAO Enf. mitocondrial Desnutricion crénica agudizada T. Stamm 143
14 HNJ F 1 IAO PCI (TE) Desnutricion crénica GEP 82
15 HNJ M 95 IAO PCI (TE) Desnutricion crénica agudizada GEP 124
16 HNJ F 176 IAO PCI (TE) No disponible GEP 43
17 HNJ F 9 IAO Secuencia Pierre-Robin Desnutricion aguda GEP 61
18 HNJ F 45 IAO PCI (TE) Normal GEP 151
19 HNJ M 45 IAO Mielomeningocele Desnutricion crénica agudizada GEP 120
20 HNJ M 59 AN Fibrosis quistica Normal GEP 67
21 HNJ M 45 AN Fibrosis quistica Normal GEP 56
22 HNJ F 43 IAO Sindrome no filiado Normal GEP 103
23 HNJ F 16 AN Fibrosis quistica Desnutricion crénica GEP 200
24 HNJ F 17 IAO Malformacion maxilofacial Normal T. Stamm 37
25 HNJ F 126 IAO Enf. mitocondrial Desnutricion crénica GEP 125
26 HNJ F 5 AN S. de Shone Desnutricion crénica GEP 99
27 HNJ F 4 IAO Hiperglicinemia no cetésica Normal GEP 80
28 HNJ F 10 AN Cardiopatia Normal GEP 67
29 HNJ M 16 IAO PCI (TE) Desnutricion crénica agudizada T. Stamm y Nissen 48
30 HNJ M 107 AN Fibrosis quistica Normal GEP 99
31 HNJ M 14 IAO Tumor cerebral Desnutricion crénica agudizada GEP 33
32 HNJ F 103 IAO Aciduria 3-hidroxiglutarica Desnutricion crénica GEP 32
33 HNJ M 59 AN Fibrosis quistica Normal GEP 154
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34 HNJ M 5) IAO Tumor cerebral Desnutricién crénica GEP 45
35 HNJ F 16 IAO Sindrome no filiado Desnutricién crénica GEP 51
36 HNJ M 38 AN Fibrosis quistica Normal GEP 155
37 HNJ F 8 IAO Sindrome no filiado Normal GEP 36
38 HNJ M 156 IAO PCI (TE) Normal GEP 31
39 HNJ M 20 I1AO Bronquiolitis obliterante Desnutricion crénica T. Stamm y Nissen 78
40 HNJ M 4 IAO Sindrome de Down No disponible T. Stamm y Nissen 60
41 HNJ M 146 IAO Encefalopatia epiléptica Desnutricion crénica GEP 27
42 HNJ M 186 IAO PCI (TE) Desnutricion crénica agudizada GEP 27
43 HNJ F 21 1AO Sindrome no filiado Desnutricién crénica GEP 27
44 HNJ M 68 IAO PCI (TE) Desnutricién aguda T. Stamm 25
45 HNJ M 141 IAO Encefalopatia epiléptica Normal GEP 24
46 HNJ F 151 IAO Enf. Hallervorden-Spatz Desnutricion crénica Gastropexia 24
47 HNJ F 26 IAO Enf. mitocondrial Desnutricion crénica GEP 20
48 HNJ M 171 IAO PCI (TE) Desnutricion crénica T. Stamm y Nissen 22
49 HNJ M 101 IAO EICH cerebral Desnutricién aguda Gastropexia 20
50 HNJ M 60 IAO EICH crénico Desnutricién crénica Gastropexia 20
51 HNJ F 29 1AO Encefalopatia epiléptica Normal GEP 22
52 HNJ M 119 IAO Adrenoleucodistrofia ligado al X~ Normal GEP 12
53 HNJ M 194 I1AO PCI (TE) No disponible T. Stamm y Nissen 17
54 HNJ M 11 IAO PCI (TE) Normal GEP 16
55 HNJ M 19 AN Displasia broncopulmonar Desnuitricion crénica T. Stamm y Nissen 15
56 HCUV M 23 AN Displasia broncopulmonar Desnutricion crénica GEP 80
57 HCUV F 103 IAO PCI (TE) Normal GEP 61
58 HCUV M 100 IAO PCI (TE) No disponible T. Stamm 1037
59 HCUV F 43 1AO Sindrome no filiado Desnutricion crénica agudizada  T. Stamm y Nissen 177
60 HCUV F 14 IAO PCI (TE) No disponible T. Stamm y Nissen 65"
61 HCUV F 14 I1AO Sindrome no filiado Desnutricion crénica agudizada GEP 123
62 HCUV F 117 IAO PCI (TE) Normal GEP 231
63 HCUV M 130 IAO Enf. de Sotos Normal GEP 291
64 HCUV M 121 IAO PCI (TE) Desnutricion crénica agudizada ~ T. Stamm y Nissen 40
65 HCUV F 171 I1AO PCI (TE) Desnutricion crénica agudizada GEP 63
66 HCUV M 7 IAO Enf. neuromuscular Desnutricién crénica agudizada GEP 39
67 HCUV M 122 IAO PCI (TE) Desnuitricion crénica agudizada GEP 88
68 HCUV M 44 IAO PCI (TE) Desnutricion crénica GEP 17
69 HCUV M 165 AN Fibrosis quistica Desnutricion aguda GEP 47 0
70 HCUV M 87 IAO PCI (TE) Desnutricion crénica agudizada T. Stamm 1237
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71 HCuV F 159 IAO PCI (TE) Desnutricién crénica GEP 96
72 HCuV F 15 1AO PCI (TE) No disponible T. Stamm 107
73 HCUV M 14 IAO Enf. neuromuscular Desnutricion aguda T. Stamm y Nissen 54
74 HCUV F 121 I1AO PCI (TE) Desnutricion cronica agudizada GEP 66
75  HCuV F 38 AN Fibrosis quistica Desnutricién crénica GEP 44
76 HCUV M 6 IAO Enf. neuromuscular No disponible T. Stamm y Nissen 136
77 HCuV F 125 IAO Sindrome no filiado Desnutricién crénica agudizada GEP 7
78  HCUV M 114 IAO Encefalopatia epiléptica Desnutricién crénica GEP 60
79 HCUV F 75 IAO PCI (TE) Desnutricién cronica T. Stamm y Nissen 79
80  HCuV F 123 IAO Cromosomopatia No disponible GEP 117
81  HCUV M 12 AN Displasia broncopulmonar Desnutricion crénica GEP 36
82 HCUV M 10 IAO Malformacion maxilofacial No disponible GEP 32
83  HCuV M 39 IAO Tumor fosa posterior No disponible GEP 24
84  HCUV F 144 IAO PCI (TE) Normal T. Stamm y Nissen 23
85  HCuV M 61 IAO PCI (TE) Desnutricién crénica agudizada GEP 28
86  HCUuV M 166 IAO PCI (TE) Desnutricién crénica agudizada  T. Stamm y Nissen 26
87  HCuV F 80 IAO PCI (TE) Desnutricién crénica agudizada GEP 41
88  HCuV M 12 AN Displasia broncopulmonar Desnutricién cronica agudizada GEP 28
89 HCUV M 3 IAO Enf. neuromuscular Desnutricién aguda T. Stamm y Nissen 28
90 HCUV F 16 IAO Malformacion maxilofacial Normal GEP 27
91  HCuV F 55 IAO PCI (TE) Desnutricién crénica Laparoscdpica 19
92  HCuV M 21 IAO PCI (HE) Normal T. Stamm y Nissen 12
93  HCuv F 164 IAO Disfagia cricofaringea No disponible GEP 19
94  HCUV M 74 IAO PCI (TE) Desnutricién crénica T. Stamm y Nissen 20
95  HCuV M 80 IAO PCI (TE) Desnutricion aguda GEP 11
96  HCuV M 91 IAO PCI (TE) Desnutricién crénica agudizada GEP 27
97 HCUV M 126 IAO PCI (TE) Desnutricién crénica agudizada ~ T. Stamm y Nissen 18
98  HCuV M 91 1AO PCI (TE) Desnutricion aguda T. Stamm y Nissen 10

Anexo 1. Caracteristicas clinicas de los pacientes, técnica de implantacion de gastrostomia y duracion del soporte nutricional.

HNJ: Hospital Nifio Jesus; HCUV: Hospital Cinico Universitario de Valencia; IAO:incapacidad para la alimentacion oral; AD: alteracion de la digestion; AN:

aumento de necesidades; Enf.: enfermedad; PCI: pardlisis cerebral infantil; TE: tetraplejia espastica;HE: hemiplejia espastica; GEP: gastrostomia endoscopica

percutanea T: técnica (1 )fallecido; (11 ): interrupcidn de NED por paso a via oral.
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