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$Qué se sabe del tema que trata este estudio?

Los sintomas y problemas gastrointestinales (SP-GI) causan fre-
cuentes molestias, sufrimiento e impacto negativo en la calidad de
vida en pacientes pedidtricos con enfermedades que amenazan y/o
limitan sus vidas, en todas las etapas de la enfermedad. Los pro-
fesionales de los cuidados paliativos pedidtricos deben conocerlos,
prevenirlos, realizar una evaluacion integral e implementar medi-
das farmacoldgicas y no farmacolégicas.

$Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

En este estudio observacional, prospectivo y multicéntrico en equi-
pos de cuidados paliativos pediétricos se constaté la prevalencia de
consultas por SP-GI, se identificé los mds frecuentes para la po-
blacién incluida y se describieron las medidas farmacolégicas y no
farmacolégicas prescritas. El trastorno deglutorio fue el SP-GI mds
frecuente y los problemas con prétesis digestivas el cuarto; éstos po-
drian ser objeto de mayor investigacién y capacitacion en cuidados

paliativos pediétricos.

Resumen

Los sintomas y problemas gastrointestinales (SP-GI) frecuentemente causan molestia y sufrimiento
en pacientes pedidtricos con enfermedades que amenazan y/o limitan sus vidas (EALV). Los profe-
sionales de cuidados paliativos pedidtricos (CPP) deben conocerlos y realizar un abordaje integral.
Objetivo: Determinar la prevalencia de SP-GI en pacientes asistidos por unidades de CPP y describir
las medidas farmacoldgicas y no farmacoldgicas prescriptas. Pacientes y Método: Estudio observa-
cional, prospectivo y multicéntrico en pacientes portadores de EALV, asistidos por equipos de CPP
de Uruguay. Las variables analizadas incluyeron: edad; sexo; procedencia; tipo de EALV; presencia
de: mucositis, vémitos, trastorno deglutorio, dolor abdominal, estrefiimiento, diarrea, sangrado di-
gestivo, problemas con protesis digestivas; tratamiento farmacolégico y no farmacoldgico prescripto.
Resultados: Participaron 10 de 16 equipos de CPP. Presentaron SP-GI: 96 de 436 pacientes asistidos
(22%). La edad (mediana) fue de 4,2 afios (1 mes-18 afios). EALV: 65% neuroldgica, 7% oncoldgica.
Los 96 pacientes presentaron 114 consultas; 50% tenian 2 o mds SP-GI por consulta. SP-GI encon-
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trados: trastorno deglutorio 57%, estrenimiento 53%, nduseas y/o vémitos 24%, problemas con la
gastrostomia 17%, dolor abdominal 10%, sangrado digestivo 3%, diarrea 2%. Hubo prescripciones
variables de medidas farmacolégicas y no farmacolégicas, solo 50% de aquellos con trastorno deglu-
torio recibian atencién fonoaudiolégica. Conclusiones: Los SP-GI motivaron consultas en todos los
escenarios de atencion de CPP, frecuentemente por 2 o mds SP-GI. Los trastornos deglutorios y las
complicaciones de la gastrostomia son problemas frecuentes pero poco visibilizados en CPP. Acorde
al abordaje integral, se implementaron medidas farmacoldgicas y no farmacolégicas.

Abstract

Gastrointestinal symptoms and problems (GI- SP) frequently cause discomfort and suffering in pe-
diatric patients with life-threatening and/or life-limiting illnesses (LTI/LLI). Pediatric palliative care
(PPC) professionals should be aware of them and perform a comprehensive approach. Objective:
To determine the prevalence of GI- SP in patients treated in PPC units and to describe the phar-
macological and non-pharmacological measures prescribed. Patients and Method: Observational,
prospective, multicenter, prospective study in patients with LTI/LLIL, seen by PPC teams in Uruguay.
The variables analyzed included age, sex, origin, type of LTI/LLI, presence of mucositis, vomiting,
swallowing disorders, abdominal pain, constipation, diarrhea, digestive bleeding, problems with di-
gestive prosthesis, and prescribed pharmacological and non-pharmacological treatment. Results: 10
out of 16 PPC teams participated. 96 out of 436 patients seen presented GI- SP (22%). Median age
was 4.2 years (1 month-18 years). LTI/LLL: 65% neurological and 7% oncological. The 96 patients
had 114 consultations; 50% had 2 or more GI- SP per consultation. GI- SP observed: swallowing
disorders (57%), constipation (53%), nausea and/or vomiting (24%), gastrostomy problems (17%),
abdominal pain (10%), digestive bleeding (3%), and diarrhea (2%). There were variable prescrip-
tions of pharmacological and non-pharmacological measures; only 50% of those with swallowing
disorder received speech and hearing therapy. Conclusions: GI- SP motivated consultations in all
PPC settings, frequently due to 2 or more GI- SP. Swallowing disorders and gastrostomy complica-
tions are frequent but not very visible problems in PPC. According to the comprehensive approach,
pharmacological and non-pharmacological measures were implemented.
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Introducciéon

El objetivo principal de los Cuidados Paliativos pe-
didtricos (CPP) es la prevencion y el alivio del sufri-
miento fisico, emocional, social y espiritual de nifos*
y adolescentes que padecen enfermedades que ame-
nazan y/o limitan sus vidas (EALV)'. En ese marco, la
anticipacién, prevencion y abordaje integral de sinto-
mas molestos es una de las principales dreas de acciéon y
contribucién de los CPP para la mejora de la calidad de
vida tanto de los nifios como de sus familias.

Los sintomas y problemas gastrointestinales (SP-
GI) son una causa frecuente de molestias y sufrimiento
en ninos con EALV, sean estos portadores de enfer-
medades oncoldgicas como no oncoldgicas®. Apro-
ximadamente 1 de cada 10 nifos que necesitan CPP
especializados presenta una enfermedad primaria del
aparato gastrointestinal (GI). Pero, ademds de ellos,
muchos otros nifos con distintas EALV, sufren por
SP-GI que, ocasionalmente, son lo suficientemente in-
tensos como para provocar consultas en los diferentes

‘En el marco del presente articulo, siempre que se expresa nifo/s,
significa nifio/s, nifia/s o adolescente/s

escenarios de atencion, incluidos los departamentos
de emergencia. Feudtner y cols., en un estudio referi-
do a la sintomatologia de nifos asistidos por equipos
de CPP de los Estados Unidos, en 501 nifos incluidos,
reporta los siguientes SP-GI entre los 20 mds frecuen-
tes: diarrea 43%, vomitos 37%, constipaciéon 30%, di-
ficultades para la alimentacién 26%, trastorno deglu-
torio 20% y mucositis 8%. Asimismo, Wolfe y cols.,
en un estudio que incluye ninos de 2 0 mds afios con
cancer avanzado, encontrd las siguientes prevalencias:
nduseas 35%, diarrea 27%, vomitos 25%, constipacién
16% vy disfagia 15%°".

Los SP-GI pueden aparecer en distintos momen-
tos a lo largo de la trayectoria de la enfermedad, como
consecuencia de la misma, sus complicaciones o los
tratamientos, pero aumentan su prevalencia en la etapa
de final de vida*®. Estos generan importante impacto y
sufrimiento en los pacientes, pero también angustia y
ansiedad en sus cuidadores cuando no son capaces de
ayudar a su hijo/a. Multiples factores bioldgicos, emo-
cionales y ambientales, individual o simultdneamente,
pueden determinarlos o contribuir a su exacerbacién o
prolongacién. Por eso, para su prevencion y control, es
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imprescindible un abordaje integral de todas las causas
y mecanismos, lo que incluye: una evaluacién holistica
que tenga en cuenta los factores fisicos, farmacolégicos
y emocionales posiblemente involucrados y que para el
tratamiento se considere e incluya medidas farmacolé-
gicas y no farmacolégicas™!'.

No se encontraron estudios previos, en Uruguay ni
en la regién, que establezcan la prevalencia de SP-GI,
ni describan los tratamientos utilizados en esta pobla-
ci6én. Contar con esta informacién es importante para
implementar iniciativas de mejora de la atencién. Los
objetivos de este estudio fueron determinar la preva-
lencia de SP-GI que motivaron la consulta en nifios
con EALV, asistidos por unidades CPP en Uruguay, y
describir las principales medidas farmacoldgicas y no
farmacolégicas utilizadas para cada sintoma.

Pacientes y Método

Diseiio del estudio

Estudio observacional, prospectivo, multicéntrico,
entre el 1 de junio al 30 de diciembre de 2020. Se inclu-
yeron nifnos portadores de EALV, asistidos por equipos
de CPP de Uruguay, en diferentes escenarios: domici-
lio, policlinica, sala de internacién y teleconsulta.

Se invité a participar a todos los equipos de CPP
existentes en el pais en ese momento (16 equipos),
pero respondieron e incluyeron pacientes los siguien-
tes: Hospital Pedidtrico- Centro Hospitalario Pereira
Rossell (CHPR), Centro de Asistencia del Sindicato
Médico del Uruguay (CASMU), Sanatorio America-
no, Hospital Britdnico, Direccién Nacional de Sani-
dad Policial, Colectivo Médico Rochense (COMERO),
Unidad de CPP interinstitucional del departamento de
Maldonado (ASSE Centro Hospitalario Maldonado-
San Carlos, Intendencia Departamental de Maldona-
do, Centro Regional de Asistencia Médica del Este-Ins-
titucién de Asistencia Médica Privada de Profesionales
(CRAME/IAMPP) y Asistencia Médica Departamen-
tal de Maldonado-Institucién de Asistencia Médica
Privada de Profesionales (AMDM/IAMPP)), Centro
Auxiliar de Las Piedras Alfonso Espinola, Asociacién
Médica de San José-Institucion de Asistencia Médica
Privada de Profesionales (AMS] IAMPP) y Corpora-
cion Médica de Tacuaremb6é (COMTA/IAMPP).

Se consider6 como nifos con EALV aquellos en los
cuales existe el riesgo de morir de forma prematura y
presentan una o mds condiciones de salud complejas’.
Para categorizar dichas condiciones se utiliz6 la clasifi-
cacion de “Together for short lives” (TSL)*2.

Anilisis estadisticos
La recoleccion de datos fue realizada por los pro-

fesionales integrantes de los equipos de CPP involu-
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crados, en una planilla especialmente disefiada para
este estudio. Las variables estudiadas fueron: edad,
sexo, procedencia, EALV y grupo de TSL, presencia de
uno o mds de los siguientes SP-GI: mucositis, vomitos,
trastorno deglutorio, dolor abdominal, estrefiimiento,
diarrea, sangrado digestivo, problemas con la gastros-
tomia u otras protesis, diagnosticados segtn el criterio
de los profesionales tratantes, tratamiento farmacol4-
gico y no farmacoldgico instaurado para cada SP-GL.
Las variables categéricas fueron descritas mediante
medidas de frecuencia, porcentajes y media. Para la
recolecciéon de datos y el andlisis de los resultados se
utilizé el programa Excel Windows.

Consideraciones éticas

Se contd con la aprobacién de las direcciones y
direcciones técnicas de cada institucién participante
y con el aval del Comité de ética en investigacion del
CHPR. Se solicité consentimiento informado y fir-
mado al padre, madre o tutor de cada nino incluido.
La investigacién estuvo sujeta a la normativa nacional
vigente y los datos se analizaron en forma anénima y
confidencial.

Resultados

Se recibid e incluyé informacién de los pacientes
asistidos por 10 de 16 equipos de CPP, provenientes de
6 departamentos del pais: Montevideo (5), Maldonado
(1), Rocha (1), San José (1), Tacuaremb6 (1) y Cane-
lones (1).

Durante el periodo de estudio, los equipos de CPP
incluidos asistieron un total de 436 nifos o adolescen-
tes. De éstos, 96 de 436 (22%) presentaron consultas
motivadas por SP-GI. La mediana de edad de los nifios
asistidos por los equipos de CPP y que presentaron SP-
GI fue 4,2 anos (1 mes-18 afos). La tabla 1 describe las
caracteristicas demograficas y las condiciones de salud
por las que los nifios incluidos con SP-GI eran pasibles
de CPP segun la clasificacién de TSL.

El total de nifos incluidos (96) present6 114 consul-
tas por SP-GL. En las mismas, se constaté que: en 57/114
(50%) la consulta era por 1 sintoma, en 42/114 (37%)
por 2, en 10/114 (9%) por 3y en 5/114 (4%) la consulta
era por 4 o mds SP-GL. Los escenarios de las consultas
por SP-GI fueron: hospitalizacién: 63/114 (55%), am-
bulatoria: 19/114 (17%), atencién domiciliaria: 17/114
(15%) y teleconsulta: 15/114 (13%). Los SP- GI que mo-
tivaron dichas consultas fueron: trastornos deglutorios
65/114 (57%), estrefiimiento 61/114 (53%), nduseas y/o
vomitos 27/114 (24%), problemas con la gastrostomia
20/114 (17%), dolor abdominal 11/114 (10%), sangra-
do digestivo 4/114 (3%), diarrea 2/114 (2%). En el pe-
riodo de estudio, ningtin paciente presenté mucositis.
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Tabla 1. Caracteristicas demograficas y condiciones de salud de los ninos asistidos por equipos de CPP con SP-GI

n =96 %

Edad
1 mes— 11 meses 15 16
1 ano -5 anos 11 meses 39 40
6 anos — 11 aflos 11 meses 19 20
12 anos — 14 anos 11 meses 15 16
> 15 anos 8 8
Sexo
Masculino 57 60
Femenino 39 40
Procedencia geografica
Montevideo 78 81
Interior 18 19
Condiciones de salud por la que los nifios eran pasibles de CPP

I.  Enfermedades que requieren tratamiento curativo o intensivo para prolongar la vida y que

pueden fallar

A 10 10

a. Enfermedad oncolégica (7)

b. Cardiopatias congénitas (3)
Il.  Enfermedades que requieren tratamientos prolongados para mejorar y mantener la calidad de vida.

a. Malformacion digestiva (

b. Insuficiencia renal crénica severa con complicaciones (

¢. Sindrome genético (
L . L 13 14
d. Insuficiencia respiratoria cronica (
e. Distrofia muscular de Duchenne (
f. Enterocolitis cronica (
g. Malformacion genito nefro urinaria severa (
Il Enfermedades progresivas para las cuales el tratamiento es exclusivamente paliativo.

a. Metabolopatia

b. Atrofia espinal medular tipo |
10 10

(
(
c. Polineuropatia desmielinizante (
d. Sindrome de Are (

(

e. Sindrome de Krabe

IV.  Afectacion neuroldgica severa, no progresiva, que deriva en vulnerabilidad y complicaciones que
pueden causar la muerte prematura.
a. Encefalopatia crénica no progresiva de etiologia no aclarada (44)
b. Epilepsia refractaria 3)

—
N
—

c. Encefalopatia epileptégena

d. Encefalopatia créonica no progresiva secundaria a:
e Hipoxia isquemia 63 66

e |esiones no intencionales

e Prematurez

(
(
(

¢ Infeccién del sistema nervioso central (]
e Maltrato infantil (
e Accidente cerebro vascular (
(

e Hemorragia interventricular

Uso de protesis digestivas
Sonda nasogastrica 35 36
Gastrostomia 34 35
lleostomia 1 1

CPP: cuidados paliativos pediatricos; SP-GI: sintomas y problemas gastrointestinales
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Del total de nifios y adolescentes asistidos con SP-
GI, 89 de 96 (93%) tenian condiciones de salud no
oncoldgicas. En ellos, los principales SP-GI reporta-
dos fueron: trastorno deglutorio: 64, estrefiimiento:
60, nduseas/vémitos: 21, problemas con las prétesis:
20, dolor abdominal: 11, sangrado digestivo: 4 y dia-
rrea: 2.

Entre los nifios y adolescentes asistidos con SP-GI,
7 de 96 (7%) eran portadores de enfermedades onco-
légicas. En ellos, los principales SP-GI reportados fue-

Cuidados Paliativos Pediatricos - M. M. Bernada S. et al

ron: nduseas/vomitos: 6, y trastorno deglutorio y estre-
fiimiento: 1. Ningin nifio presentd mucositis.

En relacién con los tratamientos instituidos, se des-
taca que, para el trastorno deglutorio que fue el SP- GI
mas frecuente, en 46 de 61 nifios se indicé la utiliza-
cién de una via enteral para alimentacién y en 10 de
61 espesante de la alimentacién. La tabla 2 reporta la
totalidad de los tratamientos farmacolégicos y no far-
macolégicos indicados a los pacientes incluidos, segin
el SP-GL

Tabla 2. Tratamiento no farmacolégico y farmacolégico seguin sintoma o problema gastrointestinal

Sintoma

Tratamiento no farmacolégico

Tratamiento farmacolégico

Trastorno deglutorio

n =65 (57%)
Confirmado: 28 (43%)
Sospechado: 37 (57 %)

Estrefimiento
n=61(53%)

Nauseas/ vomitos
n=27(24%)

Problemas con las prétesis (en todos los casos GST)
n=20(17%)

Infeccion local peri ostoma: (9)

Fuga liquido gastrico: (3)

Dolor (3)

Dificultad en el manejo (1)

Expulsion (1)

Rotura de boton (1)

Granuloma (1)

Obstruccion 1

Dolor abdominal
n=11(10%)

Sangrado digestivo

n=4(3%)
Diarrea
n=2Q2%)

e Alimentacion por SNG: 31

e Fonoaudiologia: 29

e Realizacion de GST: 15

¢ Alimentacién fraccionada: 3

e Dieta rica en fibras: 27

e Masajes abdominales: 14
e Desimpactacion fecal: 2
o Actividad fisica: 1

¢ Alimentacién fraccionada: 23
e Reposo digestivo: 5
e Masajes abdominales: 3

e Cambio de set o boton: 13
e Retiro de GST: 3

e Masaje abdominal: 3
e Dieta: 2
e Cirugia: 1

e Dieta: 1

e Espesante: 10

Lactulosa: 43
Polietilenglicol: 24
® Enemas: 7
Bisacodilo: 6
Vaselina: 2
Multiflora 1

Ondansetrén: 17
Difenhidramina: 3
Metoclopramida: 2
e Dexametasona: 1
Lorazepam: 1
Cannabis: 1

Antibiotico (VO/ topico): 8
Antibidtico (IV): 10

e AINEs: 7

Morfina: 3
Antiespasmaodico: 2
Gabapentina: 2
Lactulosa: 2

Antiacidos: 2
Omeprazol: 2
Sulcralfato: 2
Vitamina K: 1

Rehidratacion: 2

SNG: sonda nasogastrica; GST: gastrostomia; VO: via oral; IV: intravenoso; AINEs: antiinflamatorios no esteroideos
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Discusion

De los nifios con EALV asistidos por los equipos de
CPP de Uruguay en el periodo de estudio, 22% presen-
taron SP-GI que motivaron su consulta. En un estudio
basado en el trabajo de un equipo de CPP domicilia-
rios, Hauch y cols., reportaron también la presencia de
SP-GI en diferentes momentos de la trayectoria de la
enfermedad, incluida la etapa de final de vida, cuando
estos eran aun mads frecuentes®.

En cuanto al tipo de EALV que motivaban la asis-
tencia por equipos de CPP, al igual que en estudios
nacionales previos, las condiciones de salud de los ni-
nos incluidos fueron muy variadas'*'¢. Se destaca, que
mds del 60% presentaba alguna enfermedad de la esfe-
ra neurolégica. Es sabido que, por multiples motivos,
los nifios con deterioro neuroldgico severo, presentan
muy frecuentemente SP-GI y se recomienda que estos,
deberian ser siempre considerados en el marco de su
evaluaciéon y abordaje integral ya que son una causa
muy frecuente de disconfort y sufrimiento'”'8. Si bien,
existen variaciones en el porcentaje de nifos con enfer-
medades oncoldgicas y no oncoldgicas atendidos por
los equipos de CPP, dependiendo del nivel de desarro-
llo de los mismos en cada pais y del tipo de institucién
en el que funcionan los equipos, esta amplia gama de
condiciones por las que los nifos son pasibles de CPP,
es una caracteristica epidemioldgica en todo el mun-
do!¥16192122 En la poblacién incluida, s6lo 7 nifios eran
portadores de enfermedades oncoldgicas. En Uruguay,
esto podria estar determinado por cuestiones organi-
zativas del sistema de salud, ajenas a la decisién de los
equipos de CPP pero, seguramente infravalora el lugar
del cancer en la poblacién pasible de CPP. De todas
formas, es importante tener en cuenta que los SP- GI,
particularmente las nduseas, vomitos, estrefiimiento y
mucositis son muy frecuentes en los nifios con cdncer
como es demostrado por multiples autores*>%2>,

De los nifios con EALV que consultaron por SP-
GI, en el 50% de las consultas, estos presentaban 2 o
mds SP-GI, hasta mas de 4, simultdneamente. Hay que
tener en cuanta que, en este estudio no se consider6
la posible concomitancia con sintomas de otra esfera.
La polisintomatologia de los nifios con EALV fue pre-
viamente sefialada por Wolfe y Feudtner en estudios
realizados en poblaciones diferentes y resaltada como
una de las causas de la complejidad en la evaluacién y
tratamiento de estos ninos, dado que, entre otros de-
safios, determina frecuentemente la necesidad de po-
lifarmacia®>*°.

A su vez, se constaté que las consultas por SP- GI
fueron realizadas tanto durante una hospitalizacién
(50%), como en cualquiera de los otros escenarios
de atencién: policlinica, atencién domiciliaria y tele-
fénica. Es importante que los profesionales de la sa-
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lud, que asistan nifios con EALV en todos los niveles
de atencién cuenten con las habilidades, conocimien-
tos y competencias para la anticipacién, prevencion,
evaluacién integral y tratamiento de estos sintomas y
problemas. A diferencia del estudio de Hauch y cols.
el presente estudio no consider la etapa vital del nino,
pero reiteradamente se sefiala que la prevalencia de los
sintomas digestivos molestos aumenta en el periodo de
final de vida®.

Respecto al tipo de SP-GI, al igual que otros auto-
res, aunque con diferentes prevalencias, se encontra-
ron consultas por: nduseas, vomitos, estrefiimiento,
dolor abdominal y sangrado digestivo*>***. Durante
el periodo de estudio no se registré ninguna consul-
ta por mucositis, lo que seguramente esté relacionado
con el bajo numero de nifos con céncer asistidos por
los equipos de CPP en Uruguay, como ya fue sefialado.

En cuanto a la prevalencia, el primer y segundo lu-
gar, lo ocuparon los trastornos deglutorios y el estre-
fimiento, estando presentes en mds de la mitad de los
nifios incluidos, respectivamente. “Los trastornos de-
glutorios se definen por la presencia de una alteracion en,
una o mds, de las 3 fases de la deglucién (oral, faringea,
esofdgica)”. El pilar para su diagndstico es la observa-
cién directa, con o sin el uso de sistemas estandariza-
dos de clasificaciéon y estudios como la videofluorosco-
pia y la endoscopia’®. En el presente estudio, sélo 43%
tenian confirmacién por estudio de la deglucién y/o
consulta con fonoaudidlogo.

Los trastornos deglutorios son muy comunes en
nifios con afectacién neuroldgica, asi como en aquellos
con enfermedades neuromusculares. En estas pobla-
ciones se describen prevalencias de hasta méds de 90%,
las que varfan en forma directamente proporcional con
la severidad del déficit motor*'®2,

Entre los nifios con EALV pasibles de recibir CPP,
hay muchos otros con riesgo aumentado de presentar
trastornos deglutorios como los: prematuros extre-
mos?, portadores de traqueostomia®*, portadores de
cardiopatias congénitas complejas®’, nifios con mal-
formaciones y/o tumores del tracto aero- digestivo?,
entre otros.

A pesar de la posible alta prevalencia, los trastor-
nos deglutorios estdn poco visibilizados en la literatura
especifica de CPP y sélo escasamente incluidos como
problemas molestos®. Sin embargo, pueden ser una
fuente importante de disconfort, sufrimiento e impac-
to para el nifo y para la familia por mdltiples razo-
nes: los sintomas en si mismo (babeo, atoramiento, tos,
dolor, etc.); sus complicaciones: aspiracién, infecciones
respiratorias, apneas, desnutricion, necesidad de vias
alternativas de alimentacion, etc; para la familia, el
tiempo dedicado a la alimentacién, entre otras. Por esta
razdn, es importante que los profesionales de los equi-
pos de CPP y otros, que asisten nifios con estas condi-
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ciones de salud, los tengan presentes, anticipen, bus-
quen activamente y establezcan contacto oportuno con
fonoaudi6logo con experiencia en la deglucién, para
su prevencion y/o deteccién precoz, para un abordaje
integral e integrado al cuidado total del nifio**.

Entre los motivos de consulta por SP- GI de los
nifnos con EALV asistidos por los equipos de CPP,
también se destaca, en cuarto lugar, los problemas re-
lacionados con las prétesis digestivas, particularmente
con la gastrostomia. La mayoria de los nifos inclui-
dos eran portadores de dichas prétesis, y entre ellos,
la mitad portaban gastrostomia. La pardlisis cerebral y
otras enfermedades con deterioro neuroldgico son las
condiciones de salud en las que mas frecuentemente
se indica la gastrostomia como forma alternativa de
alimentacién. Pero también puede ser necesaria en
nifios con cédncer, cardiopatias congénitas, prematu-
rez, entre otros. En ellos, el motivo mds frecuente para
la colocacién de la gastrostomia, es el trastorno de la
deglucién®**. Una revisién exhaustiva de la literatura
entre 1994-2017 report6 evidencias de multiples posi-
bles complicaciones de la colocacién de gastrostomia
percutanea endoscépica. De los nifios incluidos en los
articulos revisados, 33% (1.518/4.631) habian pre-
sentado complicaciones menores como: granuloma,
infeccién local, fuga de contenido géstrico y eritema
peri gastrostomia; 10% (464/4.631) present6 compli-
caciones mayores como: infeccién sistémica, celulitis y
perforacion esofdgica o intestinal®. Durante el periodo
de estudio, los nifos con EALV incluidos, sélo presen-
taron complicaciones menores.

En 1/20 nifios que consultaron por problemas con
las protesis, la consulta estuvo motivada por “dificul-
tades en el manejo”. Los padres y cuidadores de los ni-
nos con EALV y proétesis deben sumar, a los cuidados
parentales habituales, aquellos tipicos del personal de
salud como es el de las proétesis y dispositivos de tecno-
logia médica. Esto implica que, los profesionales de la
salud responsables de estos nifos, deben incluir, como
un componente esencial de la atencién, la educacién a
los padres y cuidadores. En el caso de nifos con gas-
trostomia significa ensefarles la: limpieza de la piel
peri ostomia y del lumen, movilizacién del dispositivo,
vigilancia del estado del mismo y la permeabilidad del
lumen, asi como técnicas para alimentacién, pasaje de
medicacién, lavado posterior, entre otros*.

Casi 10% de los pacientes incluidos presenté dolor
abdominal, en su mayoria, eran ninos portadores de
enfermedad neurolégica. Ademds de las causas direc-
tamente relacionadas con el aparato digestivo como
gastritis, gastroenterocolitis y constipacién, frecuentes
en estos pacientes, es importante considerar la también
frecuente hiperalgesia visceral, actualmente también
llamada distonia gastrointestinal®'’. Estos cuadros cli-
nicos son manifestaciones digestivas de la propia en-
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fermedad neurolégica. La hiperalgesia visceral es consi-
derada una manifestacién de dolor neuropético de tipo
central; es una respuesta exagerada a la estimulacién
visceral fisiol6gica, resultando en una disminucién del
umbral del dolor. Se caracteriza por una percepcién
exacerbada y displacentera de la actividad fisiolégica
normal del tubo digestivo como el pasaje del bolo por
el eséfago, la actividad géstrica e intestinal, la defeca-
cién, etc. Es muy importante que los profesionales de
la salud que asisten nifios con enfermedad neurolégica
severa la tengan presente e investiguen en forma activa,
ya que, es una fuente muy frecuente de dolor e impacto
en su calidad de vida. Ademds, frente a la persisten-
cia de dolor a pesar del uso de tratamientos habitua-
les para sintomas gastrointestinales como ranitidina,
omeprazol, etc., la hiperalgesia visceral y/o distonia gas-
trointestinal cuentan con un abordaje farmacoldgico y
no farmacolégico especifico, que incluye una prueba
terapéutica con Gabapentina®®®.

En relacién a los tratamientos reportados, se cons-
taté que, acorde a las recomendaciones del abordaje
integral en CPP, mayoritariamente, se utilizaron me-
didas farmacoldgicas y no farmacoldgicas***. El abor-
daje integral de los sintomas desde la perspectiva de los
CPP implica, una evaluacion integral que considere los
aspectos fisicos, emocionales, ambientales, sociales y
espirituales involucrados en la generacién, percepcién
e impacto del sintoma. Pero también, un tratamiento
multimodal que incluya medidas no farmacoldgicas y
farmacoldgicas. Para que esto sea posible es necesario
el trabajo coordinado y alineado de un equipo interdis-
ciplinario con objetivos comunes, ya que ningun pro-
fesional de la salud en forma aislada es capaz de per-
cibir y responder a la enorme cantidad y complejidad
de los sintomas y problemas de los nifios con EALV.
En todos los casos la primera medida no farmacolégica
incluye explicar al nifo y su familia las posibles cau-
sas de los sintomas, las medidas farmacoldgicas y no
farmacoldgicas que se implementaran e involucrarlos
activamente en el tratamiento.

Existen multiples protocolos y gufas de tratamien-
to para el abordaje integral de los SP-GI en nifios con
condiciones de salud pasibles de CPP, cuya referencia
excede los objetivos de este estudio, pero son cruciales
para disminuir el impacto sobre la calidad de vida de
lOS niﬁ032,3,7—9,11,18

Respecto al tratamiento del SP-GI mads frecuente-
mente hallado, el trastorno deglutorio, llama la aten-
cién que sélo se incluyé atencién por fonoaudiélogo
en la mitad de los nifios que lo presentaron. Dado que
este es un estudio multicéntrico que incluyé nifios
procedentes de 6 departamentos del pais, esto podria
deberse a la falta de profesionales especializados en el
manejo de este trastorno en los departamentos de ori-
gen o en las instituciones de la que los nifos eran usua-
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rios. Pero también, a la falta de visibilidad del mismo,
como sintoma o problema molesto desde la perspecti-
va de los CPP. A pesar de que, a la fecha, son necesarias
mds investigaciones metodolégicamente apropiadas,
es aceptado que estos ninos se benefician del cuidado
por parte de un equipo interdisciplinario que incluya
un profesional especializado en trastornos deglutorios.
Ellos pueden realizar intervenciones sensorio- moto-
ras orales, ejercicios de fortalecimiento labial, asi como
recomendaciones adecuadas y personalizadas respecto
a la consistencia del alimento, las mejores formas de
administrar el mismo, entre otras?>>.

Se espera que los presentes resultados, con las de-
bidas consideraciones por las limitaciones metodologi-
cas que presentan, aporten al conocimiento, compren-
sién y abordaje de sintomas y problemas frecuentes
en la tarea diaria de asistir y acompafiar nifios y ado-
lescentes con EALV. Pero también, que sirvan como
base para investigaciones nacionales o regionales mas
exhaustivas sobre estas y otras causas de sufrimiento
de los ninos.

Conclusiones

Al igual que en otras regiones del mundo, en los
nifos con EALV incluidos, los SP-GI motivaron con-
sultas con equipos de CPP en todos los escenarios de
atencion. En la mitad de las consultas los nifios presen-
taban 2 o mds SP-GI simultdneamente, lo que potencia
el impacto negativo en la calidad de vida. En nifios con
condiciones no oncoldgicas, se destacan los trastornos
deglutorios y las complicaciones de la gastrostomia
como problemas frecuentes pero poco visibilizados en
la investigacién y educacién en CPP. Acorde al abor-
daje integral de los CPP, se constaté implementacion
de medidas farmacoldgicas y no farmacolégicas en la
mayoria de los SP-GI.

Limitaciones del estudio

Se presenta una muestra pequefa. En parte, esto
puede estar relacionado con multiples causas: las di-
mensiones poblacionales de Uruguay, el hecho de
que, a pesar de un creciente y promisorio desarrollo
de los CPP, a la fecha, la mayoria de los departamentos
e instituciones del pais no cuentan con equipos espe-
cializados; la no participacién de 6 de 16 equipos de
CPP invitados; la situacién de pandemia que se vivia
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en ese momento que alter6 en gran medida, tanto las
consultas por parte de los padres, como la dindmica
de trabajo de los equipos. Por lo que, los resultados,
podrian no ser inferibles a toda la poblacién de nifios
con EALV.

La escasa inclusion de nifos con cdncer por razones
externas a los equipos, seguramente determina sesgos
respecto a los resultados encontrados.

También, la no descripcién de la etapa vital de los
pacientes, teniendo en cuenta que otros autores repor-
tan prevalencia diferencial en la etapa de final de vida.

De todas formas, el hecho de que fueron incluidos
los pacientes asistidos por la UCPP- CHPR que es la
unidad con mayor nimero de pacientes y la de referen-
cia nacional en CPP, sumado a instituciones de 6 de 9
departamentos donde funcionan tales equipos, signifi-
ca una relativa representacién de la poblacién.
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