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CARTAS CIENTIFICAS

Gastrostomia en cuidados paliativos L)
pediatricos: ;funciona bien?

Gastrostomy in pediatric palliative care: How
well does it work?

Sra. Editora,

Actualmente hay un incremento en el nimero de nifos con
enfermedades cronicas, que en algunos casos cursan con
discapacidad permanente, una mayor fragilidad clinica y
complejidad médica. Muchos de estos pacientes requieren
cuidados paliativos pediatricos (CCP)'. También se da en
ellos un riesgo aumentado de malnutricién?, y a menudo
tienen serios problemas con la alimentacién, aunque su pre-
valencia no se ha reportado. Existe un consenso generalizado
en que el soporte nutricional mediante gastrostomia (GT)
puede ser un método adecuado para tratar la malnutricién
en nifos®. No obstante, hay pocos datos sobre la efecti-
vidad de la alimentacidon por GT en CPP*. El objetivo del
estudio fue abordar esta laguna de conocimiento, evaluar la
satisfaccion de los cuidadores y describir las complicaciones
asociadas a la alimentacion por GT en CPP.

Se llevd a cabo un estudio transversal en pacientes pedia-
tricos de un mes a 20 afos de edad que recibian CPP y
eran portadores de GT durante un minimo de 3 meses. Se
aplico la clasificacion de la Association for Children with
Life Threatening or Terminal Conditions and their Fami-
lies (ACT)® para categorizar los distintos grupos de pacientes
paliativos pediatricos. La satisfaccion de los cuidadores de
ninos alimentados por GT, y el bienestar de los pacien-
tes se evaluo por medio del Cuestionario Estandarizado de
Satisfaccion con la Alimentacion por Gastrostomia (Satis-
faction Questionnaire with Gastrostomy Feeding, SAGA-8)°,
administrado por teléfono o correo electronico (tabla 2). El
SAGA-8 es un instrumento de autoinforme compuesto de 8
preguntas, de las que 5 (P1-P5) se contestan mediante una
escala tipo Likert (1: muy insatisfecho, 5: muy satisfecho)
y 3 tienen respuestas dicotomicas tipo si/no (P6-P8). Una
puntuacion total superior a 20 indica un grado de satisfac-
cion alto por parte del encuestado. Ademas, se anadieron
preguntas acerca del conocimiento previo sobre la alimen-
tacion por GT y las posibles complicaciones asociadas a esta
intervencion en funcion de la literatura previa sobre la ali-
mentacion por GT en la edad pediatrica’. Las caracteristicas
demograficas de los participantes se resumieron mediante
estadisticos descriptivos. La participacion en la encuesta se
interpreté como otorgamiento implicito de consentimiento
informado.

Los resultados sobre las caracteristicas demograficas y
clinicas, el conocimiento previo sobre la GT y las compli-
caciones en una muestra de 19 ninos en CPP alimentados
principalmente por medio de GT se muestran en la tabla
1. La muestra representaba el 48,7% de los pacientes en
CCP en nuestro centro. Durante el seguimiento, un paciente
que pertenecia al grupo ACT Il fallecio 4 meses después de
la colocacion del dispositivo. La mayoria de los cuidadores
(78,9%) refirieron una mejoria en su autoconfianza tras la
colocacion de la GT. Los resultados del SAGA-8 se muestran
en la tabla 2. La puntuacién media total en el SAGA-8 fue
de 24,9 (desviacion estandar: 4,9). El 89,5% de los cuida-
dores expreso un grado alto de satisfaccion (SAGA-8>20)
con la alimentacion por GT (tabla 2). Las complicaciones
graves (aspiracion, fistulizacion o hemorragia) fueron infre-
cuentes, aunque el 10,5% report6 que habia tenido al menos
un episodio de neumonia aspirativa.

Los CPP constituyen un proceso dinamico que implica
el manejo de muchos sintomas (insuficiencia respiratoria,
desnutricion, dolor, etc.) y en el que se pueden emplear
diversas técnicas (ventilacion no invasiva, gastrostomia,
etc.) para mejorar la calidad de vida de los pacientes
en situacion paliativa, aunque su pronostico de vida sea
limitado'. Nuestro estudio es el primero en utilizar el cues-
tionario estandarizado SAGA-8 para evaluar los niveles de
satisfaccion de los cuidadores de pacientes en CPP. Los resul-
tados muestran una satisfaccion menor con el apoyo ofrecido
por los profesionales (P3), en concordancia con los hallazgos
de estudios realizados en nifos sin necesidad de cuidados
paliativos?. Esto sugiere que se necesita mejorar el inter-
cambio de conocimientos entre los profesionales de la salud
y los cuidadores para asi mejorar la atencion del paciente
antes y después de la colocacion de la sonda de GT. Esta
mejora en la comunicacion podria no solo incrementar la
aceptacion de la GT por los cuidadores en general, sino
también prevenir posibles complicaciones derivadas de esta
técnica®.

Por otro lado, se registré un alto nivel de satisfaccion
(84,2%) al preguntar por el efecto de la GT sobre el estado
nutricional del nino (P4). Esto contradice la creencia general
de que, dadas la gravedad de la intervencion y la esperanza
de vida limitada de los pacientes en CPP, los beneficios de la
GT no compensarian sus riesgos. Este hallazgo sugiere que la
GT también puede contemplarse como un medio para mejo-
rar la alimentacion en los CPP®. La complicacion asociada
a la alimentacion por GT descrita con mayor frecuencia
en nuestro estudio fue el tejido de hipergranulacion, aun-
que otros estudios han destacado la infeccion en el sitio de
insercion®. Ademas, nuestro estudio identifico el principal
reto de calidad en el uso de la GT en pacientes en CPP: una
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Tabla 1
paliativos pediatricos

Caracteristicas demograficas y clinicas, y complicaciones de la gastrostomia en una muestra de pacientes de cuidados

Sexo

Varon: 9 (47,4%)
Mujer: 10 (52,6%)

Mediana de edad en el momento de la encuesta
Origen

8,2 anos (rango: 0,6-20)
Caucasico: 13 (68,4%)
Romani: 3 (15,8%)

Otro: 3 (15,8%)

Grupo ACT

;1 (5,3%)
II: 3 (15,8%)
Il 4 (21%)
IV: 11 (57,9%)

Portador de GT al ingreso en CPP

Antes: 7 (36,8%)
Después: 12 (63,2%)

Edad de colocacion de GT

2,5 anos (rango: 0,5-16,4)

Técnica de colocacion de GT

Endoscopica: 16 (84,2%)
Quirdrgica: 3 (15,8%)

Tipo de acceso a la GT

Boton:15 (79,0%)
Sonda: 4 (21%)

Persona que cumpliment6 el cuestionario

Madre: 16 (84,2%)
Padre: 2 (10,5%)
Otra: 1 (5,3%)

Empleo del cuidador

Si: 8 (42,1%)
No: 11 (57,9%)

Nivel educativo del cuidador

Educacion primaria: 6 (31,6%)
Educacion secundaria: 6 (31,6%)
Estudios superiores: 5 (26,3%)
No contesta: 2 (10,6%)

Sonda de GT cambiada por cuidadores

Si: 13 (68,4%)
No: 6 (31,6%)

Nutricion oral

Si: 9 (47,4%)
No: 10 (52,6%)

Tipo de dieta

Formula enteral estandar: 11 (57,9%)
Triturados: 8 (42,1%)

Conocimiento previo de la GT

Si: 12 (63,2%)
No: 7 (36,8%)

Complicaciones de la GT

Tejido de hipergranulacion: 13 (68,4%)
Fuga de contenidos gastricos: 12 (63,2%)
Infeccion del estoma: 7 (36,8%)
Extraccion accidental: 7 (36,8%)
Obstruccion: 5 (26,3%)

Neumonia aspirativa: 2 (10,5%)
Migracion de la sonda: 1 (5,3%)
Fistulizacion: 1 (5,3%)

Hemorragia gastrointestinal: 1 (5,3%)

ACT: Association for Children with Life Threatening or Terminal Conditions and their Families; CPP: cuidados paliativos pediatricos; GT:

gastrostomia.

comunicacion y un apoyo adecuados por parte de los profe-
sionales de la salud. Una limitacion del cuestionario SAGA-8
es que los resultados se obtienen después de la colocacion
del GT y no reflejan las necesidades o dificultades que los
cuidadores experimentan durante el proceso, por ejemplo,
durante las comidas. En cuanto al presente estudio, una de

sus limitaciones fue que no se realiz6 una evaluacion de los
niveles de ansiedad. Estudios futuros deberian incorporar la
evaluacion de factores emocionales antes, durante y des-
pués de las intervenciones. También seria recomendable un
tamano muestral mayor para explicar una parte mayor de la
variabilidad en las respuestas y registrar con precision todas
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Tabla 2 Respuestas a los 8 items del cuestionario SAGA-8 de los cuidadores de 19 pacientes en cuidados paliativos pediatricos

Pregunta Resultados
Porcentaje (n)
1 2 3 4 5
P1.- ;Como valora el grado de satisfaccion con la gastrostomia? 5,3 (1) - 10,5 (2) 10,5(2) 73,7 (14)
P2.- ;Como evalua el grado de facilidad en el manejo de la 5,3 (1) 5,3 (1) 21,0 (4) 21,0 (4) 47,4(09)
gastrostomia?
P3.- ;Como evalla el apoyo del centro hospitalario con relacion 10,5(2) 21,0(4) 10,5(2) 21,04) 37 (7)
a la gastrostomia?
P4.- ;Como valora el cambio en el estado nutricional del nifio? — 5,3 (1) 10,5 (2) 21,0 (4) 63,2 (12)
P5.- ;Como valora el cambio en el bienestar familiar? 10,5 (2) -— 10,5 (2) 26,3 (5) 52,7 (10)
No Si
Pé6.- ;Ha disminuido el tiempo necesario para la alimentacion? 31,6 (6) 68,4 (13)
P7.- ;Ha disminuido el niUmero de infecciones respiratorias? 31,6 (6) 68,4 (13)
P8.- Ahora que conoce sus beneficios, ;aceptaria antes la 42,1 (8) 57,9 (11)

implantacion de la gastrostomia

GT. gastrostomia; P. pregunta.

Las puntuaciones de cada item se suman, y el total representa el nivel de satisfaccion del cuidador. La puntuacion total del cuestionario

SAGA-8 es de 8 a 31 puntos.

P1: Puntuacion de 1 (muy insatisfecho) a 5 (muy satisfecho). P2: Puntuacion de 1 (muy dificil) a 5 (muy facil). P3: Puntuacion de 1 (muy
deficiente) a 5 (sobresaliente). P4 y P5: Puntuacion de 1 (deteriorado) a 5 (notable mejoria). P6-P8: Puntuacion de 1 (no) a 2 (Si).

las posibles complicaciones en los pacientes. En conclusion,
se considera que la colocacion de GT mejora la alimentacion
en los CPP con un alto grado de satisfaccion de los cuidado-
res, pero hay que mejorar el intercambio de informacion
entre los cuidadores y los profesionales sanitarios.

Aspectos éticos

El estudio fue revisado y aprobado por el comité de ética ins-
titucional del Hospital Universitario Rio Hortega, Valladolid,
Espana.
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