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Resumen

Objetivos: Analizar las complicaciones relacionadas con el soporte
nutricional enteral en los pacientes con esclerosis lateral amiotrofica
que forman parte de nuestro programa de ventilacion mecanica domici-
liaria, haciendo especial hincapié en las gastrointestinales.

Método: Estudio retrospectivo de tipo descriptivo de enfermos que se
incluyeron en nuestro Programa de Ventilacion Mecanica Domiciliaria
(PVMD) dirigido por médicos intensivistas, mediante la revision siste-
matica de historias clinicas (procedentes de una base de datos de Micro-
soft Access), durante los afios 2004-2011.

Resultados: Entre los afios 2004-2011 se siguieron 73 pacientes con
diagnostico de Esclerosis lateral amiotrofica: 34 de ellos (46,6%) recha-
zaron el aporte nutricional a través de gastrostomia o de sonda nasogas-
trica, mientras que 39 (53,4%) aceptaron su colocacion. De los 39
pacientes en los que se inicio la NED: 20 eran mujeres mujeres (51,3%).
La edad media de los pacienes fue de 60,6 + 13,4 afios (IC 95% 56,4~
64,8). Los diagnosticos al ingreso en el PYMD fueron: ELA, 21 casos
(53,8%), y ELA con afectacion bulbar, 18 (43,1%). Se alimentaron a tra-
vés de GEP 34 pacientes (87,2%), con gastrostomia quirdrgica 3 (7,7%)
y mediante sonda nasogastrica 3 (7,7%). La gastrostomia percutinea
endoscopica se realizd tras la inclusion de los pacientes en el programa,
con una media dias de 222,7 + 356,6 (IC 95% 110,8-334,7). En pacientes
con ELA la media fue de 271,4 + 449,5 dias (IC 95% 130,3-412,1), con
ELA y afectacién bulbar de 126,4 + 131,3 dias (IC 95% 90-172,6). El
recambio de sonda fue de 7,3 + 4,8 meses (IC 95% 4-10,6). La nutricion
enteral tuvo una duracion media de 578,6 + 872,9 dias (IC 95% 304,7-
852,6). Se hallaron complicaciones en 35 pacientes (89,7 %), y solamente
en 4, no se encontro ninguna (10,3%). Ver tabla IL El estrefiimiento se
manifestd, después del inicio de la NE, en 30 pacientes (76,9%); sin
embargo, ya existia previamente en 18 de ellos (60%). El resto de com-
plicaciones gastrointestinales evidenciadas fueron: distension abdomi-
nal, en 9 pacientes (23,1%); dolor abdominal, en 6 (15,4%); sensacion
nauseosa y vomitos, en 5 (12,8%); y diarrea, en 3 (7,7%).

Conclusiones: Las complicaciones gastrointestinales son las mas fre-
cuentes; destaca el estrefiimiento como problema fundamental en
pacientes con ELA y NED. Sin embargo, no se puede considerar una
complicacion exclusiva debida al soporte nutricional ya que también
forma parte de la evolucion de la enfermedad. La aparicion de granulo-
mas es también muy frecuente.
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AMYOTROPHYC LATERAL SCLEROSIS;
GASTROINTESTINAL COMPLICATIONS INHOME
ENTERAL NUTRITION

Abstract

Objectives: To analyze the complications related to enteral nutri-
tional support in patients with lateral amyotrophic sclerosis
included in our home-based mechanical ventilation program
(HMVP), with a special emphasis on gastrointestinal complications.

Method: retrospective, descriptive study of the patients included
in our HMVP directed by intensive care physicians, by means of
systematic review of the medical records (included in a Microsoft
Access database) during the period 2004-2011.

Results: in the period 2004-2011, 73 patients with a diagnosis of
lateral amyotrophic sclerosis were followed: 34 (46.6 %) refused
nutritional support through gastrostomy or nasogastric tube,
whereas 39 (53.4%) accepted. Twenty (51.3%) of the 39 patients
with (home-based nutritional support) were females. The mean age
of the patients was 60.6 + 13.4 years (95% CI 56.4-64.8). Diagnoses
at the time of inclusion in the HMVP were: LAS, 21 cases (53.8%),
and LAS with bulbar impairment 18 (43.1%). 34 patients (87.2%)
were fed through percutaneous endoscopic gastrostomy (PEG), 3
(7.7%) through surgical gastrostomy, and 3 (7.7%). PEG was
performed at the time of inclusion of the patients in the program,
with a mean duration of 222.7 + 356.6 days (95% CI: 110.8-334.7).
In patients with LAS, the mean duration was 271.4 + 449.5 days
(95% CI: 130.3-412.1), and with LAS and bulbar impairment of
126.4 + 131.3 days (95% CI: 90-172.6). The mean duration of the
nasogastric tube was 7.3 + 4.8 months (95% CI: 4-10.6). The mean
duration of enteral nutrition was 578.6 + 872.9 days (95% CI: 304.7-
852.6). There were complications in 35 patients (89.7%), and no
complications occurred in only 4 patients (10.3%) (See table 2).
Constipation occurred after initiating EN in 30 patients (76.9%);
however, it was already present in 18 of them (60%). The remaining
gastrointestinal complications observed were: abdominal bloating
(9 patients; 23.1%); abdominal pain (6; 15,.4%); nausea and vomi-
ting (5; 12.8%); diarrhea (3; 7.7 %).

Conclusions: gastrointestinal complications are the most
common ones; constipation stands out as the main problem in
patients with LAS and HEN. However it may not be considered as a
complication exclusively due to nutritional support since it is also a
manifestation in the disease course. The occurrence of granulomas
is also common.

(Nutr Hosp. 2013;28:2014-2020)
DOI:10.3305/nh.2013.28.6.6630
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Introduccion

La esclerosis lateral amiotrdfica (ELA) es un enfer-
medad del sistema nervioso central caracterizada por
una degeneracion progresiva de las neuronas motoras
en la corteza cerebral, (neuronas motoras (66,7%)
superiores), tronco del encéfalo y médula espinal (neu-
ronas motoras inferiores). La afectacion de las neuro-
nas motoras produce debilidad del misculo estriado
que, finalmente, evoluciona hacia la pardlisis. Puede
afectar a la autonomia motora, a la comunicacién oral,
a la deglucioén y a la respiracion, manteniéndose intac-
tos los sentidos, el intelecto y la musculatura extrinseca
e intrinseca de los ojos. El paciente necesitard, progre-
sivamente, mas ayuda para realizar las actividades de la
vida diaria, hasta hacerse dependiente. El desenlace
final suele acontecer por insuficiencia respiratoria en
un plazo de 2 a 5 afios, aunque en el 10% de los casos la
supervivencia es superior’.

Para facilitar el diagnéstico de la enfermedad, la
Federacion Mundial de Neurologia elaboré un docu-
mento de consenso, El Escorial World Federation of
Neurology criteria for the diagnosis of ALS, que defi-
nia criterios precisos de inclusién basados en la defini-
cion de las regiones anatémicas bulbar, cervical, tord-
cica y lumbosacra. Dichos criterios son: signos de
degeneracién de motoneurona inferior por clinica,
electromiograma o neuropatologia; signos de degene-
racién de motoneurona superior por clinica y desarro-
llo progresivo de los sintomas dentro de la misma
region o extension a otras>.

Independientemente de la regién de inicio de la
enfermedad, alrededor del 80% de los pacientes con
ELA desarrollardn con el tiempo, signos y sintomas de
afectacién bulbar, principalmente disfagia, disartria y
alteraciones de la tos®. Por eso, los pacientes con ELA 'y
disfagia tienen alto riesgo de malnutricién y déficit de
liquidos, que a su vez, aumentan la debilidad y la pér-
dida de masa muscular ya existentes por la enferme-
dad*. El primer signo de la disfagia suele ser una cre-
ciente pérdida de peso, junto con atragantamientos
frecuentes, cambios en la voz tras la deglucion, y fatiga
durante las comidas.

El déficit nutricional es frecuente en pacientes con
ELA, con una prevalencia entre el 16-53% . Se trata de
un factor prondéstico independiente de supervivencia®’.
Los parametros nutricionales de estos pacientes se agra-
van durante la evolucion de la enfermedad, asociandose
el peor estado nutricional a una mayor mortalidad®.

Los mecanismos que producen la malnutricién son
los siguientes: disfagia de predominio paradéjico, por
afectacion de la musculatura bulbar; debilidad o la
paresia de miembros, que dificultan la ingesta; altera-
cion del 4nimo y anorexia por insuficiencia respirato-
ria. No obstante, también estd descrito un aumento
paraddjico del gasto energético por hipermetabolismo
atribuido al incremento del esfuerzo respiratorio®.

Cuando se detectan signos de desnutricién como
pérdida de masa corporal o de peso, junto con un

aumento de los tiempos de ingesta, estd indicada la
nutricién enteral via gastrostomia endoscopica percu-
tanea (GEP)’, pudiendo proponerse su ejecucién de
forma precoz, sin que ello suponga el abandono total de
la ingesta por via oral.

Sin embargo, no existe un criterio definitivo sobre el
momento en el que se debe plantear su realizacion. Se
aconseja supeditarla a la funcién pulmonar, antes de
que la capacidad vital sea menor del 50% del valor pre-
dicho y no exista tos eficaz que evite la aspiracion,
sobre todo en las formas bulbares.

En definitiva, el momento de colocacion de la GEP
debe determinarse de forma individualizada, indicando
algunos estudios que la supervivencia es menor cuando
se efectia de forma tardia'®.

En los dltimos afios han surgido unidades multidisci-
plinarias para el seguimiento y tratamiento de dichos
enfermos . En las mismas, se lleva a cabo una evalua-
cion periddica del estado nutricional intentando detec-
tar sus causas de manera precoz, para iniciar el trata-
miento rdpidamente. Este estrecho seguimiento ha
permitido la implantacién en domicilio de muchas
medidas de soporte nutricional.

Entendemos por nutricion enteral domiciliaria
(NED) cualquier forma de soporte nutricional, de com-
posicién conocida, dirigida al tubo digestivo, indepen-
dientemente de la via de administracién empleada, ya
sea oral, por sonda o por ostomia. Se usa para evitar o
corregir la desnutricién de pacientes, que tras su estabi-
lidad clinica, no necesitan prolongar su estancia en el
hospital, pero siguen precisando alimentacién artifi-
cial. Se trata de un procedimiento de creciente aplica-
cidén, porque supone avances para el enfermo, el cual
mejora su calidad de vida, al volver a su entorno, a la
vez que supone beneficios sanitarios, al disminuir los
costes econdmicos (por descenso de la estancia hospi-
talaria'? y los reingresos'?) y descenso también de las
complicaciones asociadas a dicha estancia'.

En cualquier caso, la nutricion enteral (NE) no esta
exenta de complicaciones, pueden llegar a producirse
en mds de la mitad de los pacientes. Estas pueden clasi-
ficar en varios grupos':

¢ Gastrointestinales: nauseas-vomitos, distension
abdominal, regurgitacién, estrefiimiento, diarrea.

* Mecanicas: rotura, desplazamiento, pérdida, obs-
truccion.

 Infecciosas: neumonia aspirativa, otras infeccio-
nes.

* Metabdlicas: hiperglucemia o hipoglucemia, des-
hidratacion, alteraciones electroliticas.

¢ Relacionadas con la ostomia: infeccion, celulitis,
eversion de la mucosa, granulomas.

Las complicaciones gastrointestinales de la NE son
las més frecuentes (47-55%), seguidas de las mecani-
cas (4-28,5%)'%"".

Como hemos referido anteriormente, la aparicién de
complicaciones tras el inicio de la nutricién puede dar
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lugar a una disminucién de la dosis de dicha alimenta-
cién o, incluso, a la retirada de la misma. Si esta situa-
cién se mantiene en el tiempo, en enfermos con un défi-
cit nutricional de base, como en la ELA, rapidamente
se llegard a una situacion de grave desnutricion'®".

En funcién de lo dicho, el objetivo de este trabajo es
analizar las complicaciones relacionadas con el soporte
nutricional enteral en los pacientes con esclerosis late-
ral amiotrdfica que forman parte de nuestro programa
de ventilacién mecdnica domiciliaria, haciendo espe-
cial hincapié en las gastrointestinales.

Materiales y método

Estudio retrospectivo de tipo descriptivo de enfer-
mos que se incluyeron en nuestro Programa de Venti-
lacion Mecdnica Domiciliaria (PVMD) dirigido por
médicos intensivistas, mediante la revision sistematica
de historias clinicas (procedentes de una base de datos
de Microsoft Access), durante los afios 2004-2011.

Forman parte de dicho programa pacientes con enfer-
medades neuromusculares, entre ellas, la esclerosis
lateral amiotréfica, que se derivan desde otros servicios.

Se analizaron los siguientes datos: edad, sexo, diag-
noéstico que motivé el ingreso en el PVMD, via de
acceso, fecha de inicio del tratamiento nutricional, evo-
lucién y complicaciones (fundamentalmente digesti-
vas) una vez que se instaurd el soporte nutricional en
domicilio. Estas fueron:

— Vomitos, definidos como la salida de la dieta a tra-
vés de la boca y fosas nasales, con algin movi-
miento expulsivo del paciente, con la alimenta-
cién.

— Distension abdominal, como el cambio en la
exploracién con respecto a la que el enfermo pre-
sentaba antes de empezar la dieta.

— Estrefiimiento, descrito como la ausencia de depo-
siciones tras 5 dias de nutricion.

— Diarrea, explicada como la presencia de 5 o mas
deposiciones dia, o mas de 2 deposiciones de un
volumen igual o mayor a 1000 ml tras el inicio de
laNE.

— Dolor abdominal, resefiado como molestias difu-
sas en relacion con la comida.

También se examinaron aquellas complicaciones
relacionadas con el estoma, tales como la aparicion de
granulomas, descritos como probuberancias epidérmi-
cas periestomales que resultan de la irritacién cutdnea
persistente producida por la sonda. Y las relacionadas
con la insercion de la sonda de gastrostomia.

Ademis, se midié el Indice de Barthel en el
momento en que se realizo la gastrostomia, para valo-
rar el nivel de dependencia del enfermo con respecto a
la realizacién de algunas actividades bésicas.

De acuerdo con el PVMD, se ha hizo un seguimiento
de los pacientes que inclufa los puntos de vista respira-

torio y nutricional. Las revisiones en consulta fueron
mensuales, trimestrales o semestrales, dependiendo de
la situacidn clinica del paciente. Durante las mismas, se
realizé una valoracion clinica junto a medidas de capa-
cidad vital.

Se indic6 la GEP cuando se constat6 disfagia, deshi-
dratacidn, pérdida de peso y cuando la capacidad vital
forzada fue menor o igual al 50% del valor predicho,
segun aconsejan diferentes estudios®?!.

Una vez colocada la sonda para la alimentacién, a
los pacientes y familiares mds cercanos se les instruy6
en el cuidado del estoma y de la sonda, junto con la can-
tidad y tipo de alimentacidén. Posteriormente, se citaron
para revisién en un breve plazo.

Resultados

Entre los aflos 2004-2011 se siguieron 73 pacientes
con diagnostico de Esclerosis lateral amiotréfica: 34 de
ellos (46,6%) rechazaron el aporte nutricional a través
de gastrostomia o de sonda nasogdstrica, mientras que
39 (53,4%) aceptaron su colocacion.

De los 39 pacientes en los que se inicié la NED: 19
eran varones (48,7%) y 20 mujeres (51,3%), con una
edad media de 60,6 + 13,4 afios (IC 95% 56,4-64,8).
Los diagndésticos al ingreso en el PVMD fueron: ELA,
21 casos (53,8%), y ELA con afectacién bulbar, 18
(43,1%) (TablaTI).

Se alimentaron a través de GEP 34 pacientes
(87,2%), con gastrostomia quirtrgica 3 (7,7%) y
mediante sonda nasogdstrica 3 (7,7%). La gastrostomia
percutianea endoscdpica se realizo tras la inclusién de
los pacientes en el programa, con una media dias de
222,77 £356,6 (IC 95% 110,8-334,7). En pacientes con
ELA lamedia fue de 271,4 +449,5 dias (IC 95% 130,3-
412,1), con ELA y afectacién bulbar de 126,4 + 131,3
dias (IC 95% 90-172,6). El recambio de sonda fue de
7,3 + 4,8 meses (IC 95% 4-10.,6).

El Indice de Barthel que tenian los enfermos cuando
se inicid la NE tomo un valor de 54,4 = 30,7 (IC 95%
44,6-64,1).

La nutricién enteral tuvo una duracién media de
578,6 £872,9 dias (IC 95% 304,7-852,6).

Se hallaron complicaciones en 35 pacientes
(89,7%), y solamente en 4, no se encontré ninguna
(10,3%) (Tabla II).

El estrefiimiento se manifestd, después del inicio de
la NE, en 30 pacientes (76,9%); sin embargo, ya existia
previamente en 18 de ellos (60%). El resto de compli-

Tabla I
Diagnéstico ELA con ELA/
g afectacion bulbar EMN
N.° pacientes 18 21
VM 1 6

ELA: Esclerosis lateral amiotréfica; EMN: Enfermedad motoneurona; NE:
Nutricién enteral; VM: Ventilacién mecdnica.
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Tabla II

Dias Estreiiimiento Estreiiimiento Dias Otras
Diagndstico Edad Inicio Previo Después con Granulomas Complicaciones
NE inicio NE inicio NE NE Digestivas
ELA bulbar 7 202 St Si 578 Si Distension
2'm. afec bulb 58 10 Si 513 Si Diarrea
Vomitos
Distension
ELA 44 310 Si 404 Si Obstruccion sonda
ELA bulbar 03 14 120 Si
ELA bulbar 57 28 St St 102
ELA bulbar 74 124 St Si 184 Si
ELA bulbar 68 167 St Si 430 Si Obstruccion sonda
Distension
ELA 67 175 Nt Si 1.217 Si Dolor abdominal
Dumping
ELA bulbar 68 302 St St 270 St Shock hemorrdgico
ELA 50 1.053 239 Si
ELA bulbar 76 8 St 264 Si Dolor abdominal
1'y 2* moton 72 110 Si 608 Si Peritonitis
ELA 52 305 St Si 2.042 Si Dolor abdominal
Distension
N-Vémitos
ELA 38 150 Si 3.801 Si Distension
N-Vémitos
Dolor abdominal
2" moton 51 16 Si 3.000 Distension
N-Vémitos
Obstruccion
Dolor abdominal
ELA 34 2.040 St St 571 Pérdida PEG
Dumping
ELA 42 106 St Si 538 Si Distension
Regurgitacion
ELA 49 161 Nt Si 356 Pérdida PEG
Gastrostom qrg
ELA bulbar 76 258 St 82 Si Distension
Natseas
ELA 78 2 St 31
ELA 65 255 St Si 100 Si
1y 2* moton 71 236 St 235 St Regurgitacion
2*m afec bulb 69 73 Si Si 372 Si Dolor abdom
ELA bulbar 71 25 Nt Si 204 Si Diarrea
ELA bulbar 67 201 St Si 100 Si
ELA 48 117 88
2* moton 61 76 Si 194
ELA bulbar 70 111 St Si 266
ELA 30 103 Si 2.830 Si Distension
ELA 45 175 St Si 290
2* moton 68 25 26 Si Diarrea
2*m afec bulb 70 16 Si 345
ELA bulbar 53 208 166
1y 2* moton 73 200 St 14
ELA bulbar 44 520 St Si 425
ELA bulbar 60 28 60 Si
2* m afec bulb 78 121 Si 678 Dolor abdominal
ELA bulbar 73 30 30
ELA 53 605 Si 744 Si Dolor abdominal

ELA: Esclerosis lateral amiotrdfica; 2° m: Enfermedad de 2* motoneurona; 2* m afec bulb: Enfermedad de 2* motoneurona con afectacion bulbar; 1 y 2* moton: Enfermedad de 1y 2* motoneurona.
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caciones gastrointestinales evidenciadas fueron: dis-
tensién abdominal, en 9 pacientes (23,1%); dolor abdo-
minal, en 6 (15,4%); sensacién nauseosa y vomitos, en
5(12,8%); y diarrea, en 3 (7,7%).

En relacién con las complicaciones mecdnicas, se
produjeron 3 obstrucciones de la sonda (7,7%): 2 por
medicacién y 1 por nutricién; 2 sindromes de Dumping
(5,1%) y 2 salidas accidentales de la sonda (5,1%). En
este ultimo caso fue necesaria la realizacién de una
nueva GEP debido al cierre de la ostomia. En uno de
los pacientes, la intervencion discurrié sin complica-
ciones. En el otro, se efectudé una gastrostomia quirtr-
gica, al existir problemas de transiluminacién de la
pared abdominal.

Con respecto a las complicaciones metabdlicas,
hubo 1 paciente con hipokaliemia (2,6%).

Finalmente, se registraron las siguientes complica-
ciones de la ostomia: granulomas, en 25 pacientes
(64,1%); infeccion de estoma, en 1 (2,6%).

Se contabilizaron 2 casos graves provocados por la
gastrostomia endoscépica: uno durante la insercién de
la sonda, que curs6 con shock hemorragico, y precisé
de tratamiento quirdrgico para su resolucién. Otro, por
la incarceracién del tope interno de la sonda en la pared
abdominal, que no resolvié mediante extraccidn
manual, y que no pudo ser tratado quirdrgicamente por
la situacién clinica del paciente, ya en estadio final de
su enfermedad.

De los 39 pacientes revisados, 7 de ellos (17,95%)
estaban con ventilacién mecdnica, lo que favorece una
mayor expectativa de vida y, por tanto, su seguimiento
en el tiempo fue mds amplio que en otros estudios (una
media de 6,5 afios).

Discusion

Las complicaciones relacionadas con la alimenta-
cién enteral son causa habitual de reduccién o suspen-
sién del soporte nutricional. Estas medidas pueden
agravar aun mas la malnutricién que los pacientes con
ELA presentan debida a la enfermedad. Pero, ademas,
la inanicién puede dar lugar a la aparicion de escaras,
déficit de inmunidad o aumento de las infecciones que
son una causa frecuente de muerte. Todos los efectos
secundarios a la alimentacion, no sélo van a causar
malestar en los pacientes y en las familias, sino tam-
bién en el personal de enfermeria que, durante el
ingreso hospitalario, ve como aumenta la carga de cui-
dados. Por ello, es evidente el beneficio de la nutricién
en pacientes con ELA, lo que se constata en las guias
clinicas publicadas®%.

Nuestros pacientes tuvieron una edad media discre-
tamente mayor a la que aparece en las publicaciones
consultadas®®, circunstancia debida, probablemente, a
un retraso en su derivacion a nuestro PVMD.

La GEP fue la via de administracién mas frecuente en
35 pacientes (89,7%); a nuestro entender por tratarse de
una intervencién con escasas complicaciones, realizarse

en un medio protegido (la unidad de cuidados intensi-
VoS, en nuestro caso), bajo minima sedacién y con alta
precoz a domicilio. Igualmente, durante las revisiones
en consulta se intentd explicar a los pacientes y sus fami-
lias las caracteristicas de la intervencion, que considera-
mos ventajosa, ya que produce un escaso impacto sobre
su imagen®* y mejora notablemente su calidad de vida®.
Estos datos contrastan con otros estudios de NED*
donde la via de acceso mads frecuente es la oral; este
hecho se debe a que en dicho estudios el porcentaje de
patologia neuroldgica con disfagia es menor.

No obstante, encontramos que 34 enfermos (46,6%)
rechazaron cualquier tipo de actuacién en este sentido,
posiblemente por las siguientes causas: miedo a la nula
ingesta, temor a aumentar la carga del cuidador?, per-
cepciones preconcebidas sobre las sondas de alimenta-
cién, recelo a prolongar su vida de manera artificial o
cambio en la imagen corporal. Entre las medidas higié-
nico-dietéticas que si aceptaron podemos citar una
serie de consejos posturales para la deglucion, la modi-
ficacién de la consistencia de los alimentos y su tex-
tura, la adicioén de espesantes a los liquidos o la incor-
poracién de suplementos dietéticos.

Las complicaciones en pacientes en domicilio con
NE estan alrededor del 19%?%; estas cifras son mayores
en aquellos hospitalizados, y sobre todo en pacientes
criticos cercana al 50%?. En lo que respecta a nuestros
enfermos dichas complicaciones fueron superiores:
aparecieron en el 89,7%. Pensamos que esto es debido,
por un lado, al estrefiimiento que aparece durante la
evolucion de la enfermedad, y por otro, a los granulo-
mas muy frecuentes por la prolongacién del trata-
miento, particularmente de aquellos casos sometidos a
ventilacién mecdnica.

Con respecto al estrefiimiento encontrado en la serie
revisada es de 76,9%, muy superior al encontrado en
pacientes con NED. Su etiologia no se debe unica-
mente a la nutricion, puesto que esté presente en mas de
la mitad de los enfermos antes del inicio de la dieta,
sino, probablemente, a la inmovilidad por la misma
enfermedad?. Esto se constata con el indice medio de
Barthel calculado al comienzo de la alimentacién, que
toma valores de 54,36 + 30,7 (IC 95% 44,6-60,1) refle-
jando, por tanto, un grado de dependencia moderado®.
Observamos, igualmente, como a medida que progresa
la enfermedad y empeora la movilidad, (Barthel <30),
el estrefiimiento se produce en el 100% de los pacien-
tes. Ademas, hallamos otras causas de estreflimiento en
la ELA, como la reduccion de la motilidad intestinal®,
el uso de analgesia con opidceos, la disminucién de la
ingesta de liquidos e, incluso, factores psicoldgicos. De
ahi que en nuestra serie la incidencia sea mucho mas
alta.

Con respecto al resto de complicaciones digestivas
descritas, hemos determinados los siguientes valores:
distension abdominal, aparece en 9 pacientes (23,1%);
dolor abdominal, en 6 (15,4%); nduseas y vomitos en 5
(12,9%) y, finalmente, diarrea en 3 (7,7%). Aunque
estos resultados son mds similares a los encontrados en
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los estudios de NED donde se analizan diferentes pato-
logfas', se observa que son mds frecuentes la disten-
sién y el dolor abdominal probablemente debido a la
disminucién de la motilidad intestinal asociada a la
ELA. Se detectaron también algunos casos de aerofa-
gia y timpanismo, que no consideramos secundarios al
tratamiento dietético, sino en relacion con la tos asis-
tida. Todas estas complicaciones se resolvieron via
telefénica o durante su seguimiento en consulta.

La gastrostomia se realizd, tras la inclusién de los
pacientes en el programa, con una media de 222,7 +
356,6 dias (IC 95% 110,8-334,7). En pacientes con
ELA la media fue de 271,4 +449,5 dias (IC 95% 130,3-
412,1), mientras que en aquellos, con ELA mds afecta-
cion bulbar, la media estuvo en 126,4 + 131,3 dias (IC
95% 90-172,6). Por tanto, en estos dltimos, como era de
esperar, la técnica se efectué mucho mas rapidamente,
debido a la aparicién precoz de la disfagia paradéjica,
que condicioné la imposibilidad de una nutricion efi-
caz®. Hay que enfatizar que la gastrostomia se implant6
mds precozmente en nuestros pacientes que lo reflejado
en otros estudios , sobre todo en el grupo con afectacién
bulbar, creemos que esto es debido a que una vez en
programa, a nuestros pacientes se les realiza la PEG sin
lista de espera en 1-2 semanas (Tabla IT).

En nuestra serie, la duraciéon media de la nutricién
enteral fue de 578,6 + 872,9 dias (IC 95% 304,7-
852,5). Resultados similares a estudios previos®*,
Destaca una gran variabilidad, por existir pacientes con
pocos dias en programa por fallecimiento, y pacientes,
alos que se les hizo un seguimiento medio de 6,5 afios,
al ser tratada su insuficiencia respiratoria con ventila-
cién mecdnica. Respecto a las complicaciones de la
ostomia, se han registrado 25 granulomas (24,1%), fre-
cuentemente descritos en el seguimiento en consulta.
Resultados acordes con otros estudios®.

Las complicaciones graves relacionadas con la GEP
fueron 2 en nuestra serie (5,1%), con resultados simila-
res a los recogidos en la bibliografia®. También se pro-
dujeron 2 salidas accidentales de la sonda (5,1%) y 3
obstrucciones (7,7 alos %).

El grupo de gastrostomia quirtirgica fue muy escaso
y no hubo diferencia en lo que respecta a las complica-
ciones analizadas.

La sonda nasogdstrica es una alternativa eficaz a
corto plazo o en aquellos pacientes en los que no es
posible la alimentacién por la GEP. En nuestro caso, se
eligi6 en aquellos pacientes en los que se preveia una
duracién de NED menor de 3 meses o en los que el
estado general no soportaba una intervencién minima-
mente agresiva. No encontramos en su uso mas com-
plicaciones gastrointestinales que en el de la gastrosto-
mia; no obstante, nuestra casuistica es escasa®.

Se contabilizaron 26 pacientes fallecidos (66,7%)
con diagndstico de ELA, a los que se realizé gastrosto-
mia. La causa de la muerte fue la evolucién propia de la
enfermedad y las complicaciones asociadas. Actual-
mente permanecen 13 pacientes en programa que con-
tindan con revisiones periddicas. De estos 13 pacien-

tes, 5 (38,5%) estan en ventilacién mecdnica y llevan
con NE (a través de gastrostomia) una media de
2.019,5£1.502,7 dia (IC 95% 815,1-3223,9).

Se precisé ingreso hospitalario en los pacientes que
sufrieron salida accidental de la sonda, a fin de someter-
los a una nueva intervencion, asi como del paciente en el
que se produjo la perforacién por la sonda de gastrosto-
mia. No obstante, gran parte de ellas se solucionan facil-
mente a nivel domiciliario y tienen poca trascendencia.

La alimentacién fue administrada en bolos de 200-
250 ml mediante jeringa de 50 ml en todos los casos,
aunque 1 paciente con distensién y dolor abdominal,
fue tratado con bomba de nutricién durante tres sema-
nas hasta su resolucién.

El estrefiimiento fue tratado con aumento de la
ingesta de liquidos, laxantes formadores de masa,
lubrificantes o laxantes osméticos, procinéticos, ade-
mads de la NE con fibra; sin embargo, a medida que pro-
gresa la enfermedad los pacientes precisan de enemas
de limpieza con esquemas de aplicacién programada.
A los granulomas se les aplicé de nitrato de plata.

Una de las limitaciones del estudio radica en la hete-
rogeneidad de los criterios que definen el estrefiimiento
o la diarrea. Otra, es la dificultad en el tratamiento y la
recogida de datos tan numerosos por el amplio periodo
de seguimiento de que han sido objeto algunos pacien-
tes, en algin caso de 7 afios. No obstante, creemos que
haber estudiado los pacientes durante un largo inter-
valo de tiempo, nos proporciona una visién mds global
y representativa.

Excluyendo el estrefiimiento, la incidencia de com-
plicaciones gastrointestinales es baja, siendo, habitual-
mente leves y, no precisando, en general, interrumpir la
nutricién. Pensamos que ello es debido al seguimiento
de sintomas, complicaciones y necesidades nutriciona-
les en la consulta, pero también a la disponibilidad, via
telefénica, que ofrece el programa.

No hubo fallecimientos atribuibles a la NE. El
motivo de finalizacion de la dieta fue el fallecimiento,
en todos los casos, ya que la ELA es una patologia en la
que no hay mejorfa.

La gastrostomia endoscdpica percutinea es un
medio idéneo para facilitar la alimentacién de pacien-
tes con ELA que presentan disfagia paradéjica o una
limitacién evidente a la ingesta oral, permitiendo una
mejora en el estado de nutricién de estos pacientes,
descrita en la historia clinica como ganancia de pesol1
y mejora de pardmetros analiticos nutricionales.

La Sociedad Espariola de Nutricion Enteral apoya la
idea de que en los pacientes con NED es fundamental la
monitorizacién continuada, debiendo existir un pro-
grama de seguimiento al alta'”. La estandarizacion de
protocolos, su aplicacién y seguimiento, facilitan la
efectividad y tolerancia a la NE. Por todo ello justifica-
mos la necesidad de conocer las complicaciones, pre-
venirlas y tratarlas. Siguiendo esta dindmica de trabajo,
nuestra Unidad de Ventilacion Mecdénica, creada en
1992, coordina los pacientes con ELA (de modo simi-
lar a las unidades multidisciplinares®) estableciendo

ELA, complicaciones gastrointestinales
por nutricién enteral
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revisiones desde el punto de vista respiratorio, psicol6- 14.

gico, paliativo, social y nutricional.

15.

Conclusiones

16.
Las complicaciones gastrointestinales son las mas

frecuentes; destaca el estrefiimiento como problema 17.

fundamental en pacientes con ELA y NED. Sin

embargo, no se puede considerar una complicacién 8

exclusiva debida al soporte nutricional ya que también ’

forma parte de la evolucion de la enfermedad. La apari-

cién de granulomas es también muy frecuente. 19.

La nutricién enteral domiciliaria a través de la GEP

es una medida ttil para el soporte nutricional a largo

plazo en los pacientes con Esclerois lateral amiotréfica.

20.
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