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Resumen

Introduccion: La Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA) es una enfermedad degenerativa neurolégica con
afectacion de la via piramidal, produciendo trastornos
motores progresivos que evolucionan hasta la parali-
sis. Estos pacientes pueden asociar disfagia, precisando
soporte nutricional a través de de sonda nasogastrica o
Gastrostomia Endoscépica Percutanea (PEG). La PEG
estd asociada con aumento de la supervivencia, sin em-
bargo la evidencia acerca del momento Gptimo para su
colocacion es escasa.

Objetivo: Analizar las caracteristicas de los pacientes
con ELA en el momento de colocacion de la PEG y su
evolucion.

Material y métodos: Estudio descriptivo retrospectivo.
Se incluyeron pacientes con diagnéstico de ELA y PEG
valorados durante los aiios 2005-2014 en nuestro hospi-
tal. Se analizaron parametros nutricionales y respirato-
rios, y evolucion de los pacientes. Los resultados se anali-
zaron en el programa SPSS15.

Resultados: 37 pacientes fueron incluidos (56,8 % hom-
bres, 43,2 % mujeres) con una edad media al diagnéstico
60 afios, y edad media de colocacion de PEG de 63,1 aiios,
el 48,6 % debut6 con afectacion espinal y el 51,4%, con
bulbar. El 43,2% de los pacientes recibieron suplemen-
tos previa colocaciéon de PEG durante un promedio de
11,3 meses. La capacidad vital forzada (CVF) media al
diagnostico fue del 65,45+13,67 %, evolucionando desfa-
vorablemente hasta un 39,47+14,69% en el momento de
colocacion de la PEG. El 86,5% de los pacientes precisa-
ron soporte respiratorio con ventilacion mecanica no in-
vasiva (VMNI). El 86,5% presentaron disfagia, el 64,9 %
pérdida de peso > 5-10% de su peso habitual, el 8,1%
IMC bajo, el 27% parametros bioquimicos de desnutri-
cion y el 73% empeoramiento de funcién respiratoria,
por tanto, el 100% cumplian criterios de colocacion de
PEG segiin nuestro protocolo. La duracion de la nutri-
cion enteral fue de 10,1 meses con una mortalidad del
50% en los primeros 6 meses de la colocacion de la PEG.

Conclusiones: Evidenciamos una demora de 3 afios en-
tre el diagndstico y la colocacion de la PEG, con una super-
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PERCUTANEOUS ENDOSCOPIC
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SCLEROSIS. EXPERIENCE IN A DISTRICT
GENERAL HOSPITAL

Abstract

Background: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a
degenerative disorder that affects the pyramidal tract, pro-
ducing progressive motor dysfunctions leading to paraly-
sis. These patients can present with dysphagia, requiring
nutritional support with a nasogastric tube or Percuta-
neous Endoscopic Gastrostomy (PEG). PEG is associated
with increased survival rates. However, the timing of PEG
placement remains a significant issue for clinicians.

Objective: To analyse the characteristics of ALS pa-
tients at the moment of PEG placement and their pro-
gression.

Methods and materials: Descriptive retrospective study
including patients diagnosed with ALS and PEG who
were assessed during the 2005-2014 period in our hos-
pital. Nutritional parameters and respiratory function
were assessed for all patients, as well as their progression.
The data was analysed using SPSS15.

Results: 37 patients were included (56.8 % men, 43.2 %
women) with an average age of 60 at diagnosis, and an
average age of 63.1 at PEG placement. 48.6% started
with spinal affection and 51.4%, with bulbar affection.
43.2% of the patients received oral nutritional supple-
ments prior to PEG placement for a mean period of
11.3 months. The mean forced vital capacity at diagno-
sis was 65.45+13.67 %, with a negative progression up to
39.47£14.69% at the moment of PEG placement. 86.5%
of patients required non-invasive positive-pressure ven-
tilation. 86.5% presented with dysphagia, 64.9% with
weight loss > 5-10% from their usual weight, 8.1% with
low Body Mass Index, 27 % with malnutrition and 73 %
with aworsened breathing function; therefore, 100 % met
the criteria for PEG placement according to our proto-
col. The period on enteral feeding was extended for 10.1
months with a mortality of 50% during the first 6 months
from PEG placement.

Conclusions: There is evidence of a 3-year delay be-
tween diagnosis and PEG placement, with a survival rate
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vivencia del 50% a los 6 meses de la realizacion de la mis-
ma. Mas estudios son necesarios para determinar si una
colocacion mas precoz podria aumentar la supervivencia.

(Nutr Hosp. 2014;30:1289-1294)
DOI:10.3305/nh.2014.30.6.7808

Palabras clave: Esclerosis lateral amiotrdfica. Nutricion
enteral. Gastrostomia.

Introduccion

La Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA) es una en-
fermedad del sistema nervioso, caracterizada por una
degeneracidn progresiva de las neuronas motoras en la
corteza cerebral (motoneuronas superiores), tronco del
encéfalo y médula espinal (motoneuronas inferiores).
Como consecuencia, se produce una debilidad y atro-
fia muscular que avanza hasta la pardlisis, afectando a
la autonomia motora, la comunicacién oral, la deglu-
cion y la respiracion y ocasionando una insuficiencia
respiratoria en un plazo de 2 a 5 afios de media'. Se
estima una prevalencia de 5-10 casos por 100.000 ha-
bitantes y una incidencia de 1,2-2,5 casos por 100.000
habitantes y afio®.

Existen distintas formas clinicas de presentacidn:
ELA cldsica (85%, con afectacién cortical y espinal);
sindrome de motoneurona inferior puro (10%, o Atro-
fia muscular progresiva); sindrome de motoneurona
superior puro (1%, o Esclerosis lateral primaria, pro-
gresion simétrica a tetraparesia espdstica con pardlisis
pseudobulbar).

Es dificil establecer de forma precoz el diagndstico
de ELA debido a su variabilidad clinica y ausencia de
marcadores bioldgicos. Por este motivo, la Federacion
Mundial de Neurologia elaboré un documento de con-
senso en el que se establecen los criterios diagndsticos
de ELA, conocidos como “Criterios de El Escorial” y
que se basan en la presencia de signos clinicos compa-
tibles con la enfermedad y exclusion de otras posibles
causas’.

Como en otras enfermedades cronicas, la malnutri-
cion es un hallazgo frecuente en los pacientes afectos.
Su prevalencia oscila del 16 al 53%, dependiendo de la
forma de presentacion y estadio de la enfermedad*. Son
multiples los factores que contribuyen a ese deterioro
nutricional*®: disfagia, por afectacién de la muscula-
tura bulbar; atrofia y pérdida muscular; alteraciones
del estado del dnimo, que conllevan una disminucion
del apetito y de la ingesta; y un hipercatabolismo®,
secundario a un incremento del trabajo respiratorio.
Considerando que la desnutricidn es un factor pronds-
tico independiente de supervivencia®'?, el abordaje y
valoracion nutricional de estos pacientes debe instau-
rarse de precoz. Se ha visto que una pérdida de peso de
>10% en los dltimos 6 meses o un IMC menor de 18,5
kg/m?, son factores predictivos de mortalidad.

El soporte nutricional debe instaurarse de forma in-
dividualizada dependiendo del estadio de la enferme-

of 50% at 6 months from PEG insertion. Further studies
are required to establish whether an earlier placement
might increase survival rates.

(Nutr Hosp. 2014;30:1289-1294)
DOI:10.3305/nh.2014.30.6.7808

Key words: Amyotrophic lateral sclerosis. Enteral nutri-
tion. Gastrostomy.

dad para asegurar un adecuado aporte caldrico (tanto
en forma de macro como micronutrientes), un buen
estado de hidratacion y minimizar el catabolismo pro-
teico. Puede ofrecerse en forma de dieta personalizada,
empleo de espesantes, suplementos nutricionales, me-
diante un soporte nutricional enteral (por sonda naso-
gdstrica o gastrostomia), y exclusivamente en casos ex-
cepcionales, cuando el tracto digestivo es inviable, en
forma de Nutricién parenteral®®. Sin embargo, la mo-
dalidad de eleccidn a largo plazo en la ELA, asi como
en la mayoria de enfermedades neuroldgicas degenera-
tivas, es la gastrostomia endoscdpica percutdnea o PEG
(del inglés, Percutaneous Endoscopic Gastrosotomy).
Esta técnica estd considerada hoy dia, como un proce-
dimiento efectivo y seguro que mejora la supervivencia
y la calidad de vida de estos pacientes'+®.

A pesar de las ventajas de un soporte nutricional
precoz, la mayoria de los pacientes y familiares son
reacios a su instauracién de forma precoz. Ademds, no
existen criterios consistentes, basados en la evidencia,
sobre el momento de su colocacidn; segtin la Acade-
mia Americana de Neurologia'®, se debe monitorizar el
peso y la presencia de disfagia cada 3 meses, de forma
que si se constata alguno de estos sintomas, el soporte
nutricional enteral por gastrostomia estaria indicado.
No obstante su colocacion, estd condicionada por la
funcidn respiratoria, considerando el momento idéneo
cuando la Capacidad Vital Forzada (CVF) se sitda por
encima del 50%, ya que un porcentaje menor, indicaria
un mayor deterioro de la de la funcién pulmonar y por
tanto, un mayor riesgo de complicaciones durante el
procedimiento.

El objetivo de nuestro estudio consiste en analizar
las caracteristicas y el estado nutricional de los pacien-
tes afectos de ELA en el momento de la colacién de la
PEG y su evolucién posterior.

Material y métodos

Estudio retrospectivo en el que se incluyeron la to-
talidad de pacientes con diagndstico de ELA valorados
por el Servicio de Endocrinologia y Nutricién y so-
metidos a gastrostomia, durante el periodo Dic-2005/
Dic-2013. Se excluyeron aquellos pacientes con ELA,
que rechazaron soporte nutricional con PEG.

Se analizaron variables demogrificas (edad, sexo,
existencia de otras comorbilidades médicas), pardme-
tros nutricionales (peso, talla, IMC, nivel de prealbu-
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Tabla I
Caracteristicas globales de la muestra

Variables
Niimero de participantes 37
MIH n(%) n=16 (43,2%) /

n=21 (56,8%)

n=19 (51,4%) /
n=18 (48,6%)

60,05 = 16,41 afios

Debut: Bulbar / Espinal n(%)

Edad media al diagndstico + DT*
Edad media colocacion PEG + DT
Mortalidad n(%)

63,11 + 14,30 afios
n=25 (67,6%)
n=16 (43,2%)
n=32 (86,5%)
92,18 +2,25%

Duracion nutricion enteral + DT 10,10 + 10,52 meses

Mortalidad 6 meses post PEG (%) 50%

Soporte nutricional previo PEG n(%)
Ventilacion no invasiva n(%)

%SatO2 nocturna media + DT

*DT: Desviacion Tipica.

mina, albimina y proteinas totales), pardimetros respi-
ratorios (fundamentalmente Capacidad vital Forzada
-CVF-y % Saturacion media de 02 nocturna). Las va-
riables nutricionales se midieron tanto de forma basal
(antes de la instauracién del soporte nutricional ente-
ral) como a los 3-6 meses de la colocacion de la PEG.

Se comprobé el cumplimiento de los criterios pro-
tocolizados en el Hospital Reina Soffa para indicacion
de PEG y que se basan en las recomendaciones de la
gufa asistencial de Esclerosis Lateral Amiotrdfica del
Sistema Sanitario Publico de Andalucfa'. Estos son:
presencia de disfagia, pérdida de peso de >5-10 % des-
de el diagndstico, IMC <18,5 kg/m? o <20 kg/m? en
personas >65 afios, pardmetros bioquimicos de desnu-
tricion o deterioro de la funcidn respiratoria.

Igualmente, se recogid la aparicion de complicacio-
nes en relacion con la PEG (gastrointestinales, mecd-
nicas, infecciosas y metabdlicas), la duracién del so-
porte nutricional y el porcentaje de éxitus.

Para el andlisis estadistico se empled el programa
SPSS Statistics v.15.

Resultados

Se incluyeron en total 37 pacientes con diagndstico
de ELA en los que se instaur6 durante su evolucion,
soporte nutricional enteral mediante PEG. Un 56,8%
(n=21) eran hombres y un 43,2% (n=16) mujeres. La
edad media al diagnéstico de la enfermedad se sitiio en
60,05+£16,41 afios, mientras que la edad media de colo-
cacion de la PEG se demord hasta los 63,11+14,30 afios.
El 43,2% de los pacientes recibieron suplementos nutri-
cionales previa colocacién de la PEG durante un prome-
dio de 11,38+21,14 meses. La duracién global media del
soporte nutricional enteral fue de 10,10+10,52 meses. El

Tabla I1
Caracteristicas globales en funcion del sexo
Variabl Sujetos sexo Sujetos sexo Global
artaptes masculino (n=21)  femenino (n=16) (n=37) P

Edad (afios) al diagndstico de la enfermedad* 58,57 + 16,33 62,00 + 16,84 60,05 £ 16,41 0,539
Edad (arios) en el momento de la colocacion de la PEG* 62,20 + 13,74 64,33 + 1542 63,11 + 14,30 0,675
Suplementos prePEG

Si n=7(18,9%) n=9(24,3%) 16(43.2%) 0.196

No n=14(37,8%) n=7(18,9%) n=21(56,8%) ’
Diabetes Mellitus

Si n=4(10,8%) n=3(8,1%) n=7(18,9%) 0.982

No n=17(45,9%) n=13(35,1%) n=30(81,1%) ’
Hipertension

Si n=7(18,9%) n=11(29,7%) n=18(48,6%) 0.049

No n=14(37,8%) n=5(13,5%) n=19(51,4%) ’
Necesidad de BIPAP

Si n=16(43,2%) n=16(43,2%) n=32(86,5%) 0.057

No n=5(13,5%) n=0(0,0%) n=5(13,5%) ’
Duracion (meses) del soporte nutricional* 11,22 + 11,30 8,42 +9.44 10,10 = 10,52 0,468
Exitus

Si n=13(35,1%) n=12(32,4%) n=25 (67,6%) 0.701

No n=8(21,62%) n=4(10,8%) n=12(32,4%) ’
* Las variables cuantitativas se han expresado como la mediat+desviacion tipica.
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Figs. 1 y 2.—Capacidad Vital Forzada (CVF) en el diagnostico y en el momento de colocacion de la PEG. Se objetiva un deterioro
medio de la CVF >25% desde el momento en el que se diagnostica la enfermedad hasta justo antes de la colocacion de la PEG.

86,5% de los pacientes valorados (n=32), necesitaron so-
porte respiratorio con ventilacién mecdnica no invasiva
(BIPAP). El porcentaje global de éxitus fue del 67,6%
(n=25) con una mortalidad del 50% en los primeros 6
meses tras la colocacién de la PEG. No se objetivaron di-
ferencias significativas en cuanto al sexo de las distintas
variables, salvo un mayor nimero de mujeres con hiper-
tension (Tabla I y II). La capacidad vital forzada (CVF)
media al diagndstico fue del 65,45+13,67%, evolucio-
nando desfavorablemente hasta un 39,47+14,69% en el
momento de colocacion de la PEG (Figs. 1y 2). Desde
el punto de vista nutricional, presentaron al diagndstico
valores medios de albimina 3,52+0,52 g/dl, prealbtiimi-
na 18,08+6,01 mg/dl, proteinas totales de 6,24+0,55 g/dl
e IMC 24,21+3,87 kg/m?, evolucionando a 3,65+0,64 g/
dl; 21,66+10,21mg/dl; 6,26+1,61 g/dl y 25,68+4,89 kg/
m?, respectivamente (Tabla IIT). El1 100% cumplian cri-
terios de colocacion de PEG, definidos en el apartado

anterior (Fig. 3). Se objetivaron complicaciones en 14
pacientes (Fig. 4). Las mds frecuentes fueron las gas-
trointestinales (21,6%), fundamentalmente estrefiimien-
to y distension abdominal, seguidas de las infecciosas
(13,5%), destacando en este subgrupo 2 neumonias por
broncoaspiracién. Solo se produjeron complicaciones
mecdnicas (desplazamiento de la sonda y obstruccion) y
metabolicas en cuatro pacientes.

Discusion

La esclerosis lateral amiotréfica es una enfermedad
neurodegenerativa con un alto riesgo de malnutricion.
Factores como la disfagia, pérdida de apetito, depresion,
disnea, e hipermetabolismo*®, contribuyen al deterioro
del estado nutricional. En este sentido, la gastrostomia
endoscopica percutdnea, se ha convertido en un proce-

Tabla III
Evolucion pardmetros nutricionales
Variables Pre-PEG 3-6 meses Post-PEG P
Albiimina (g/dl) 3,52+0,52 3,65+0,64 <0,05
Prealbuimina (mg/dl) 18,08 + 6,01 21,66 + 10,21 0,08
Proteinas totales (g/dl) 6,24 + 0,55 6,26 + 1,61 <0,05
IMC (Kg/m?) 2421 +£3,87 25,68 +4,89 <0,05

Se aprecia una mejora significativa de la mayorfa de los pardmetros nutricionales analizados tras la colocacion de la gastrostomia. Aunque se
consigue igualmente una mejora de la prealbiimina, no llega alcanzar la significacion estadistica.
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dimiento de primera linea para el soporte nutricional de
los pacientes con ELA y en general, de pacientes afectos
de enfermedades neuroldgicas degenerativas. Su instau-
racion de forma precoz, es un factor predictivo indepen-
diente de supervivencia y se asocia con un incremento
de la calidad de vida'*'® En nuestra serie, se objetivé una
mejora estadisticamente significativa de los pardmetros
nutricionales tras la instauracién de la PEG. Otro aspec-
to a destacar, es la asistencia de nuestros pacientes por
un equipo multidisciplinar, compuesto por neurélogo,
endocrinélogo, neumologo y rehabilitador. Este tipo
de asistencia permite implementar con una mayor cos-
to-efectividad todo el tratamiento de soporte y la elabo-
racion de un protocolo de actuacion basado en las guias

de préctica clinica'>'¢, En el estudio de Chio et al', se
obtiene como resultado que la atencion en hospitales o
centros de tercer nivel, es un factor predictivo de super-
vivencia, independiente de otras variables prondsticas,
como la edad, severidad de la afectacién bulbar o estado
respiratorio en el momento del diagndstico. De esta for-
ma, un 100% de nuestros pacientes cumplian criterios
de colocacion de PEG, ya fuera por la presencia de dis-
fagia, datos de desnutricion caldrica o proteica o declive
de la funcion respiratoria. No obstante, y a pesar de estas
mejoras en la atencion y asistencia clinica, constatamos
atin, una demora media de 3 afios desde el diagndstico de
la enfermedad hasta la colocacion de la PEG, con un de-
terioro evidente de la funcion respiratoria; mds del 70%

25
20 I
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&@‘? e%‘§ .\O‘DG" &é’ Fig. 4.—Complicaciones tras
N & > R colocacion de PEG. Las com-
> & N4 & toca ‘
E \& @0 & plicaciones mds frecuentes
@ \‘0\ tras la colocacion de la gas-
G:p?’ trostomia fueron las gastroin-
testinales, fundamentalmente
el estrefiimiento.
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de nuestros pacientes presentaban un empeoramiento de
la funcion respiratoria en el momento de instaurar el so-
porte nutricional con sonda de gastrostomia. Este hecho
puede guardar relacion con la elevada tasa de mortalidad
(67,6%; un 50% durante los primeros 6 meses tras la
PEG), ya que uno de los principales factores prondsticos,
es el estado de la funcion respiratoria y la tolerancia o no,
al soporte ventilatorio mediante Ventilacién Mecdnica
No Invasiva -VMNI- o traqueotomia'”'%, Otro factor que
puede haber influido es la edad media ligeramente supe-
rior a otras publicaciones!®®. La duracién media global
de la nutricion enteral (303 + 315,6 dias) ha presentado
una gran variabilidad al igual que en otros estudios?', de-
pendiendo del grado de afectacién bulbar y respiratorio.

Con respecto a las complicaciones, 1a mayoria de ellas
han sido leves, encontrandose el estrefiimiento como el
sintoma principal, dato recogido igualmente en otras se-
ries?'?2, Sin embargo, este problema no puede conside-
rarse como una complicacion exclusiva de la nutricion,
sino que es inherente a la propia evolucion de la enfer-
medad: por la atrofia y atonfa muscular, disminucién de
la motilidad intestinal, reduccion de la ingesta a liquidos
o por empleo de medicacién opidcea. Solo observamos
dos complicaciones graves, en forma de neumonia bron-
coaspirativa, en dos pacientes con disfuncién bulbar
muy severa.

Una limitacién importante de nuestro estudio, as{
como de la mayoria de los publicados hasta el momento,
es que son series de casos retrospectivos, con la conse-
cuente limitacion en la interpretacidn de los resultados.

Conclusiones

La gastrostomia endoscdpica percutdnea, es un pro-
cedimiento seguro y efectivo, idéneo para el soporte nu-
tricional a largo plazo de los pacientes afectos de ELA.
Existe aun, un retraso medio de 3 afios desde el diagnds-
tico hasta la instauracion del soporte nutricional enteral.
La colocacién mads precoz de la gastrostomia en estos
enfermos podria aumentar la supervivencia, necesitdn-
dose para ello la realizacién de estudios de una mayor
potencia estadistica.
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