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RESUMEN

La asistencia en alimentacion enteral es importante tanto a nivel hospitalario como en la
practica a domicilio, sin embargo, el desconocimiento técnico de los encargados de
alimentar a los pacientes domiciliados, es escaso, por lo que muchas veces, estos
individuos presentan un estado nutricional deficiente. El presente trabajo expone la
practica de nutriciobn enteral en cuidados a domicilio realizado por cuidadoras de un
paciente con Sindrome de Wolf Hirschhorn que recibe nutricién especializada, quien fue
seleccionado como el peor caso posible de nutricion enteral en pacientes asilados con
gastrostomia. Por lo tanto, se decidié disefiar un manual de educacidon dirigido a
cuidadores que brindan alimentacion enteral en casa, mediante el analisis y seguimiento
observacional de los procedimientos cotidianos aplicados. Por su parte, la efectividad de
la educacion nutricional se evidencio en el estado nutricional del paciente, aumentando
significativamente su peso corporal y pliegues subcutaneos bicipital y tricipital. Ademas,
se optimizo el seguimiento de las practicas propuestas por el médico de cabecera, como
la frecuencia de alimentacion y la aplicacion de medidas asépticas para la manipulacion
y preparacion de la alimentacion.

Por consiguiente, se concluyé que, gracias a la recoleccion de los datos, la observaciéon
e instruccién de los cuidadores y el acatamiento de las sugerencias ofrecidas, fue posible
que todos los procedimientos incluidos en el manual hayan sido estandarizados, por lo
que podran ser empleados por otro publico con caracteristicas similares y aprovechado
como material base para la educacion de la comunidad por parte de los profesionales de

la salud.

Palabras Clave: Nutricibn enteral, Sindrome de Wolf Hirschhorn, gastrostomia,

Cuidadores, Domicilio.



ABSTRACT

Assistance in enteral feeding is important at the hospital level and as well as at home
practice, however, the technical knowledge of those in charge of feeding the domiciled
patients is scarce, so in most cases, these individuals can have a poor nutritional status.
This work presents the practice of enteral nutrition at home care performed by caregivers
of a real patient with Wolf Hirschhorn Syndrome who receives specialized nutrition, who
was selected as the Worst-Case scenario of enteral nutrition in patients with gastrostomy.
Therefore, it was decided to design an education manual aimed at caregivers who provide
enteral feeding at home, through the analysis and observational monitoring of the daily
procedures applied. On the other hand, the effectiveness of nutritional education was
evidenced in the nutritional status of the patient, significantly by increasing her body
weight and subcutaneous bicipital and tricipital folds. In addition, the follow-up of the
practices proposed by the attending physician was optimized, such as the frequency of
feeding and the application of aseptic measures for food handling and preparation.

Therefore, it was concluded that due to the data collection, observation and instruction of
caregivers and the suggestions offered, it was possible that all procedures included in the
manual have been standardized, this means that this manual can be used by another
public with similar characteristics and used as a base material for the education of the

community by health professionals.

Keywords: Enteral feeding, Wolf Hirschhorn Syndrome, gastrostomy, Caregiver, home.
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CAPITULO 1

1. Introduccidn
La nutricién enteral es una via de soporte nutricional que se aplica en aquellos pacientes

que tienen dificultad para alimentarse por via oral y, comprende el suministro de
alimentos directamente al tracto gastrointestinal por medio de una sonda de alimentacién
que puede ubicarse en diferentes puntos del tracto digestivo, en funcion de la capacidad
funcional de los 6rganos digestivos del paciente. De esta forma, la gastrostomia consiste
en la insercion de una sonda directamente al estbmago, sin pasar por el esofago.
Existen diversos factores que pueden llevar a la prescripcion de gastrostomia, tales
como: estenosis esofagica, enfermedades neuroldégicas o degenerativas que
imposibilitan la deglucién, asi como sindromes de trastorno genético que impiden la
alimentacion oral normal (Artigas, 2002).

El Sindrome de Wolf Hirschhorn (SWH) es un trastorno genético, poco frecuente, que
afecta a 1 de cada 50.000 individuos nacidos vivos. Los sujetos con esta afeccion
genética presentan diversas complicaciones asociadas al sindrome, tales como retraso
mental y pérdida del tono muscular por lo que no poseen autonomia para realizar las
actividades diarias y necesitan ser asistidos por cuidadores que se encargan su
alimentacion. Sin embargo, gran parte de los cuidadores no poseen los conocimientos
técnicos necesarios para el cuidado integral del paciente lo que conlleva a diversos
problemas de salud, entre los que destacan, de acuerdo a estudios, la desnutricion y
deshidratacion, como las principales causas de morbi-mortalidad en estos pacientes.
Por todo lo mencionado, se requiere que los cuidadores dispongan de una via de
aprendizaje eficiente sobre el manejo adecuado de la nutricibn enteral en casa, de
manera que, este estudio tiene como finalidad elaborar un manual de educacion para
cuidadores de pacientes domiciliados estables con gastrostomia, caso de estudio
basado en una adolescente estable con Sindrome de Wolf Hirschhorn, a quien se ha
tomado como referencia, dada la gran demanda de informacion acerca del sindrome y

los pasos adecuados a seguir para el mantenimiento de nutricion enteral en casa.



1.1 Descripcion del problema
Mantener una buena alimentacion es imprescindible para la vida de todo ser humano,

puesto que facilita el crecimiento y desarrollo del individuo e influye en la calidad de vida
de personas sanas o enfermas, lo que es necesario para el desarrollo social y econémico
de un pais (Neira, 2018). No obstante, la falta de conocimientos o poco acceso a
informacion, sobre todo en paises subdesarrollados, no permite que exista tal armonia,
produciendo malestar, principalmente en poblaciones vulnerables. Los ultimos informes
de salud de Ecuador reportan deficiencias nutricionales (Monge, 2012) y se sabe también
gue existen problemas en el cuidado de pacientes con enfermedades cronicas.
Especificamente, es problemético cuando los pacientes tienen que recibir alimentacion
enteral en casa y no pueden ser atentidos por profesionales de la salud a domicilio.
Segun el Instituto Nacional de Salud Publica e Investigacion (INSPI) se define como
estudio de caso a las contribuciones originales correspondientes a la descripcion y
andlisis clinico de sujetos individuales o grupos de pacientes (en un numero igual o
menor de 10 sujetos) con una caracteristica en comun (Revista Centifica INSPILIP,
2018). Por lo tanto, este estudio se enfoca en el caso de una paciente que presenta
complicaciones que le impiden alimentarse regularmente por via oral, por lo que recibe
alimentacion enteral.

La alimentacién enteral proporciona nutrientes por medio de suplementos liquidos, estos
son de alto costo y en consecuencia de dificil acceso de compra para las personas de
escasos recursos. A ello se suma el desconocimiento de otras opciones alimenticias, lo
gue genera en los cuidadores incognitas que, por el momento, ningln nutricionista ha
podido resolver. En la actualidad, la paciente se mantiene al cuidado de nifieras que
poseen poco entrenamiento sobre manipulacién e higiene de los utensilios necesarios
para el proceso de alimentos y nutricion enteral, ademas no cuentan con una guia que

les oriente en el seguimiento del paciente y demas complicaciones.

1.2 Justificacion del problema
Existen diferentes factores que conllevan al paciente a iniciar alimentacion enteral, de

acuerdo al diagndéstico médico, por ejemplo: El sindrome de Wolf-Hirschhorn es un tipo
de alteracion genética poco frecuente, donde la alimentacion enteral es recomendada

desde la infancia.



A nivel mundial, son pocos los individuos diagnosticados con dicho sindrome, por lo
tanto, es escasa la documentaciéon y el numero de estudios dirigidos a la investigacion
de los parametros adecuados de evaluacion, cuidado y nutricion del paciente Wolf-
Hirschhorn. Debido a que este sindrome es muy raro, suelen presentarse confusiones a
la hora del diagnéstico y, por ende, el tratamiento y recomendaciones prescritas para el
paciente, no son las idéneas, lo cual podria causar graves problemas de salud en el
individuo, producto del desconocimiento. Por esta razon, se ha elegido a este caso por
la alta demanda de informacion, atendiendo a los derechos humanos bésicos.

Por todo lo mencionado, el proyecto a desarrollar surge de la necesidad de contar con
una guia préactica para el manejo del paciente, que se encuentre al alcance y disposicién
de toda la poblacién y, sobretodo, que sea de facil comprension, de forma tal que sirva
como sustento para futuros posibles diagnosticos del sindrome y otros individuos que

reciban alimentacion enteral.

1.3 Objetivos

1.3.1 Objetivo General
Disefiar un manual de educacion dirigido a cuidadores que brindan alimentacion

enteral en casa, mediante el andlisis de los procedimientos y seguimiento

observacional, usando un registro diario de alimentos para estandarizar los pasos

gue puedan ser utilizados por otro publico que llegue a presentarse en esa
situacion

1.3.2 Objetivos Especificos

1. Registrar la alimentacion enteral que recibe un paciente para su adaptacion a
recomendaciones generales sobre la adecuada manipulacién, higiene y
suministro de alimentos via sonda de gastrostomia.

2. Realizar el seguimiento de peso, talla, perimetro braquial y pliegues
subcutaneos para la evaluacion de su estado nutricional de una manera no
invasiva.

3. Disefiar la educacion nutricional para la familiarizacion del cuidador con los
procedimientos de alimentacion enteral que es recomendada por los médicos
y adaptado al contexto Ecuatoriano segun la socializacibn con otros

cuidadores y médicos-docentes.



1.4 Marco Teorico
Nutricion enteral

En general, el término Nutricién enteral se lo define como el suministro de nutrientes de
consistencia liquida, directamente al tracto gastrointestinal a través de un tubo o sonda
de alimentacion, aplicado en pacientes con dificultad para alimentarse por via oral, pero
con 6rganos digestivos funcionales (Annalynn, 1995).

Vias de administracion

El sitio de aplicacion para el soporte nutricional enteral debera ser de forma individual,
consultado y planificado por los especialistas, debido a que se requiere verificar la
funcionalidad de los oOrganos, tiempo de empleo, edad, manifestaciones de la
enfermedad base y suplir las necesidades nutricionales.

Hoy en dia existen tres principales vias de administracion de alimentacién enteral, no
obstante, algunas requieren de cirugia.

Gastrostomia percutanea endoscoépica

La gastrostomia es una intervencion quirdrgica que consiste en la colocacion de una
sonda de alimentacién directamente en el estdbmago, sin pasar por el esofago, con el
objetivo de alimentar al paciente por esta via (Blumenstein, Shastri, & Stein, 2014).
Existen diversos factores que pueden llevar a la prescripcion de gastrostomia, tales
como: estenosis esofégica, enfermedades degenerativas que imposibilitan la deglucion,
asi como sindromes de trastorno genético que impiden la alimentacion oral normal
(Artigas, 2002).

Figura 1.1 Gastrostomia percutanea endoscépica (PEG)

Endoscopio

Sonda gastrica
percutanea

Fuente: MedLine Plus. (s.f.). Recuperado el 25 de mayo de 2019, de
https://medlineplus.gov/spanish/ency/esp_presentations/100125_5.htm



Formulas de nutricion enteral

Luego de la valoracién del individuo para la aplicacién de nutricion enteral, se emplearan
las formulas o suplementos, mediante la evaluacién de la cantidad y calidad de los
nutrientes necesarios para mantener o mejorar su estado nutricional. Por lo tanto, las
formulas deberan proporcionar cantidades adecuadas de calorias, macronutrientes y
micronutrientes.

Segun la guia de nutricion enteral de la Sociedad Europea de Nutricion Enteral y

Parenteral (ESPEN), las férmulas a utilizarse pueden ser las siguientes:

- Moduladoras del sistema inmunologico: Contiene sustancias que atentdan o
mejoran las funciones del sistema inmunoldgico o también conocidos como
inmunonutricién.

- Bajo, normal o alto contenido energético: Las formulas con normal contenido
energético son de 0.9 — 1.2 Kcal/ml, por lo tanto, los de alto contenido energético
seran por encima del rango normal y los de menor contenido energético seran por
debajo del rango normal.

- Alto contenido proteico: Contiene un 20% o0 mas aporte de energia proveniente
de las proteinas.

- Contenido proteico: En su contenido poseen proteinas intactas como: Aislado
de caseina, Aislado de soya, Lactoalbumina, Sélidos de la clara de huevo, Leche
en polvo, Suero de leche.

- Formulas con péptidos: Contiene proteinas de 2 a 50 cadenas de aminoacidos
de forma peptidica.

- Aminoacidos libres: Como fuente de proteina las férmulas contienen
aminoacidos simples.

- Alto contenido lipidico: Contiene un 40% mas aporte de energia proveniente de
los lipidos.

- Alto contenido de acidos grasos monoinsaturados: Contiene un 20% o mas
aporte de energia proveniente de los acidos grasos monoinsaturados. (Lochs et
al., 2006).



Macronutrientes

Las formulas de nutricibn enteral aportan con grandes cantidades de energia
provenientes de carbohidratos, proteinas y lipidos, a continuacion, se indicara la funcion
e importancia de cada uno de ellos en la aplicacion del soporte nutricional en pacientes
con alimentacion por sonda.

Carbohidratos

En las férmulas de nutricion enteral se utilizan varios tipos de hidratos de carbono, debido
a gue son nutrientes que aportan con una gran cantidad de energia suficiente para
satisfacer las necesidades de las células del organismo y cumplir sus funciones regulares
(Neira, 2018).

El uso de almidones de tipo IV y matodextrinas entrecruzadas, produce mayor saciedad
y mejoran la microbiota intestinal, puesto que actian como prebiéticos incrementando
las bacterias Gram positivas (Neira, 2018).

Proteinas

Las células necesitan proteinas para mantener integra su estructura y funciéon. Los
aminoacidos son componentes de las proteinas y actian como precursores de algunas
moléculas como los neurotransmisores y acidos nucleicos.

Los péptidos de las proteinas utilizadas en nutricion enteral mejoran la calidad de vida
del paciente, potenciando su sistema inmunoldgico (Neira, 2018).

Lipidos

Los lipidos poseen importantes funciones bioldgicas, son los principales componentes
de las estructuras de las membranas celulares, regulan la permeabilidad y la
comunicacion dentro y fuera de la célula, ademas, son fuente de energia y facilitan el
transporte de las vitaminas liposolubles.

Por otro lado, las férmulas enterales poseen cantidades importantes de &cido
eicosapentaenoico (EPA) y docosahexaenoico (DHA) que ayudan a disminuir la
inflamacion producida por la enfermedad (Neira, 2018).

Micronutrientes

La ingesta de vitaminas y minerales es imprescindible para mantener un éptimo estado
nutricional: Regulan la expresion de los genes, intervienen en las rutas metabdlicas para

la obtencion de energia y otras moléculas como enzimas y son moduladores de los



procesos inmunoldgicos (Mehta, 2018). Los micronutrientes més utilizados son: Hierro,

acido félico, vitaminas del complejo B y vitamina C (Sriram & Lonchyna, 2009).

Nutricion enteral a domicilio

Es un tipo de soporte nutricional que permite al paciente ser alimentado dentro del

ambiente familiar, siempre y cuando el individuo se encuentre estable y ya no necesite

los cuidados de hospitalizacién (Carbonell, 1999).

Criterios de seleccion de pacientes para nutricion enteral a domicilio:

Nutricion enteral de duracion extendida.

Paciente estable.

Disponibilidad de recursos econémicos.Compromiso y educacion del paciente y
la familia.

Apoyo y monitorizacién por un equipo médico multidisciplinario después del alta
(Carbonell, 1999).

Complicaciones de la nutricion enteral

Al aplicar los correctos protocolos cientificos y técnicos para el uso y administracion de

nutricion enteral, las complicaciones de este tipo de alimentacién son leves y su

morbilidad no altera la evolucién de la enfermedad inicial (Carbonell, 1999). Las

diferentes complicaciones y su prevencién se encuentran resumidas en la tabla 1.1.

Tabla 1.1 Complicaciones de la nutricion enteral

Complicaciones Prevencion

Instilar suficiente agua, para la

correcta limpieza, luego de

) Obstruccion de la sonda ) )
Mecanicas cada tiempo de comida.
— lIrritacién cutanea ) o _
— Cuidados diarios de la piel en

zona de insercion de la sonda

— No exponer las preparaciones

— Contaminacién a temperatura ambiente,
bacteriana de la mezcla mantener en temperatura de
) nutritiva (colibacilos, refrigeracion (4°C).
Infecciosas i ) )
Klehsiella, Salmonella, — Potenciar asepsia durante la
Staphvlococcus). preparacion, manipulacién y
— Diarrea infecciosa administracion de los
alimentos.




— Controlar contenido de lactasa
de la dieta; contenido de

lacotaso y gluten, en caso de

— Diarrea intolerancia e
Gastrointestinales — Vomitos hiperosmolaridad de la dieta.
—  Estreflimiento — Controlar contenido, densidad

de la férmula y tiempos de
administracion

— Aumentar la ingesta de agua

— Hiperglicemia
) ) — Vigilar ingesta de
N — Hipoglucemia
Metabdlicas carbohidratos, proteinas,
— Hiponatremia . o .
sodio y déficit vitaminico.
— Deshidratacion

Fuente: Carbonell, R. (1999). Nutricién Enteral: Indicaciones y complicaciones en el paciente médico. En V. J. T,
Mezclas intravenosas y nutricion artificial (pags. 582 - 587). Valencia - Espafia: CONVASER, C .E .E.

Sindrome de Wolf Hirschhorn

El Sindrome de Wolf Hirschhorn (SWH) es un conjunto de manifestaciones clinicas que
se caracteriza por un retraso en el desarrollo y dismorfologia (Bergemann, Cole, &
Hirschhorn, 2005), producto de la pérdida parcial de material genético del brazo corto (p)
del cromosoma 4 (Malwade, Agarkhedkar, & Swapnil, 2016).

Se ha estimado que el SWH se puede presentar en 1 de cada 50.000 nacidos vivos
(Paradowska-Stolarz, 2014) y es dos veces mas predominante en individuos del sexo
femenino, en contraste con los de sexo masculino (Lee & Veyver, 2018).

Etiologia

Diversos estudios afirman que los individuos nacidos con el sindrome presentan
reordenamiento genético (Bergemann et al., 2005), causado por la rotura, en ubicaciones
diferentes del cromosoma, de la doble hélice del Acido desoxirribonucleico (ADN), por lo
gue genera la reparaciéon de los extremos separados produciendo un nuevo orden
genético. Por lo tanto, los expertos afirman que las alteraciones tipicas de los pacientes
con SWH es causada por una delecion (eliminacion del segmento de un cromosoma
(Anthony JF Griffiths  1999)) en los telomeros de los brazos cortos del cromosoma 4,
gue pudieron ser producidas por un evento aleatorio o por herencia de los progenitores
(Descartes, Korf, & Mikhail, 2017).



Figura 1. 2 Delecién de una porcion del cromosoma.

4
Fuente: institute, N. H. (s.f.). Recuperado el 25 de mayo de 2019, de
https://lwww.genome.gov/genetics-glossary/Mutation

Manifestaciones clinicas de la enfermedad de la enfermedad

Tabla 1.2 Rasgos fenotipicos caracteristicos del Sindrome de Wolf Hirschhorn

Distribucion Anatémica Rasgos fenotipicos Referencias
Craneo asimétrico
Cabeza Microcefalia (Battaglia et al., 2015)
Orejas displasicas
Hipertelorismo ocular
Ojos Microftalmia (Paradowska-Stolarz,
Estrabismo 2014)
cejas muy arqueadas
Aspecto de casco de guerrero griego
(presencia de un amplio puente nasal que,
visto de perfil, se observa cémo se une al (Battaglia et al., 2015)
Cara nivel de la frente) (Paradowska-Stolarz,
Glabela prominente 2014)
Frente alta
Micrognatia
Boca ancha con labio superior corto
Paladar hendido (25 — 50% de los casos) (Babich, Banducci, &
Agenesia de dientes permanentes Teplitsky, 2004)
(principalmente incisivos laterales inferiores (Johnston & Franklin,
Cavidad bucal premolares y molares) 2006)
Desarrollo y erupcion tardia de los dientes (Roberts, Stephen,
Hipodontia Fieggen, & Beighton,
Dientes en forma de clavija 2009)
Taurodontismo




Oligodoncia (Rare Chromosome
Caries dentales Disorder Support Group,
Enfermedad peridental 2014)

Figura 1. 3 Caracteristicas Craneofaciales tipicas, reportadas en 5 nifios con SWH con
diferente grado de delecion genética.

. -4
Del 4p15.3 Del 12.57-13.03Mb

Del 3.8Mb

— m Del 3.11-3.31Mb

Fuente: Battaglia, Carey, & South (2015). Recuperado el 26 de mayo del 2019 de Wolf-Hirschhorn Syndrome: A
Review and Update.

Defectos congénitos

El retraso mental y el retardo del crecimiento, son unas de las caracteristicas propias
del sindrome de WH, sin embargo, en funcién del grado de delecién del cromosoma 4,
las manifestaciones clinicas pueden variar entre individuos (Malwade et al., 2016),
pudiendo presentarse: hipotonia muscular y urinaria, disminucion de la masa muscular,
disfagia, reflujos, cardiopatias congénitas y anomalias esqueléticas (escoliosis, talipes,
fracturas) (Paradowska-Stolarz, 2014).

En cuanto al desarrollo de las habilidades motrices y de comunicacioén, la mayoria de los
pacientes presentan un retraso en el desarrollo del lenguaje (Paradowska-Stolarz, 2014).
Por su parte, Agatino Battaglia, et al. en un estudio realizado en el afio 1999, sobre 15
individuos diagnosticados con el SWH, reporté que alrededor del 45% de los nifios son
capaces de caminar, ya sea de forma independiente o con apoyo, pero solo una minoria

puede llevar a cabo trabajos coordinados o controlar esfinteres.
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Educacion Nutricional

Se define como la transmision de conocimientos relacionados con la nutricion para
mejorar actitudes y comportamientos de individuos, familias y comunidades, que
conlleven a la toma de decisiones oportunas sobre alimentos y estilos de vida saludables.
La educacion nutricional dispone de componentes basicos de concientizacion,
motivacion y planificacion de la accion a realizar para lograr un cambio efectivo en el
comportamiento, por ejemplo: videos, manuales, libros, guias, etc., evidenciado en los
modelos de comportamiento.

Los modelos del comportamiento son aplicados por los educadores nutricionales, dado
que figuran como una herramienta eficaz para evaluar la percepcion de los individuos
antes, durante y después de la intervencion nutricional (Contento, 2008).

Modelo del comportamiento “Modelo de creencias de salud”

Este modelo fue uno de los primeros en adaptar teorias sobre la ciencia del
comportamiento de los individuos en la sociedad frente a problemas de salud. Se baso
en la hipétesis de que las personas le temen a la enfermedad, por lo que se evallan las
barreras que le impiden realizar una accién para disminuir la amenaza (Coulston, Rock,
& Monsen, 2001).

Figura 1. 4 Modelo de creencias de la salud

Percepciones individuales Factores modificables Probabilidad de accién
Edad, sexo, etnia, Beneficios percibidos,
personalidad, menos barreras
clase social, percibidas al cambio
conocimiento de comportamiento

! i

Susceptibilidad
percibida/ > ‘ Amenaza percibida > Probabilidad de
severidad de la de enfermedad cambio de
enfermedad T comportamiento

Claves para la accion:
senfermedad familiar
sarticulo de revista
seducacion

ssintomas

Fuente: Emaze, amazing presentations. (s.f.). Recuperado el 25 de mayo de 2019, de
https://lwww.emaze.com/@AOICFIOQL
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CAPITULO 2

2. METODOLOGIA

2.1. Disefio de lainvestigacion
El actual trabajo presenta la solucion a la falta de educacién nutricional para cuidadores

de individuos con alimentacion enteral. La propuesta integra los procedimientos
evidenciados en un estudio de caso Unico de tipo descriptivo transversal, aplicado en
una paciente diagnosticada con Sindrome de Wolf Hirschhorn que recibe alimentacién
enteral a través de gastrostomia, y la adaptacion de las recomendaciones universales
de alimentacion enteral al contexto real Ecuatoriano.

Para fines de este estudio, se realizé un muestreo de conveniencia (no probabilistico)
por lo que el individuo ha sido seleccionado como el caso de referencia que puede cubrir
a casos similares que reciban alimentacion enteral en pacientes domiciliados con
gastrostomia. Por consiguiente, se utilizaron los siguientes indicadores para la
evaluacioén de la educacion nutricional:

Tabla 2.3 Indicadores cualitativos y cuantitativos utilizados para la evaluacion de la
educacién nutricional aplicada en el estudio

Indicadores Descripcién Tipo de datos
Acceso a educacion de . o
) . Si/No Cualitativo
alimentacion enteral
_ Proteinas, Grasas, o
Ingesta de macronutrientes ) Cuantitativo
Carbohidratos
Ingesta de micronutrientes Fe, Ac. Fdlico, Vit. Ay Vit. D Cuantitativo
Frecuencia de alimentacion Minutos Cuantitativo
Frecuencia de esterilizacion Minutos Cuantitativo
peso Kilogramos Cuantitativo
perimetro braquial Centimetros Cuantitativo
pliegues subcutaneos Bicipital y tricipital Cuantitativo

Fuente: Elaboracion propia; Bajafia S. & Beltran T. (2019)
Lo anteriormente expuesto se llevo a cabo durante ocho semanas, empleando un registro

diario de alimentos, sintomatologia y actividades, adaptado al paciente con Sindrome de
Wolf Hirschhorn (Anexo F).

Las primeras 4 semanas (etapa 1) fueron de observacién. Durante cada dia de la primera
etapa del estudio, se observé la alimentacion recibida (prescrita por profesionales de la

salud) y préacticas de preparacion de las cuidadoras durante 6 horas, siendo el resto de



las horas documentadas retrospectivamente, en base a la informacion proporcionada por
los cuidadores, cubriendo las 24 horas del dia. Al finalizar la primera etapa, se dedico
una semana para el disefio de la educacion nutricional que se impartié a las cuidadoras
en las proximas 4 semanas de intervencion (etapa 2) para posteriormente evaluar su
efectividad.

En la segunda etapa del estudio se aplicé educacion nutricional, basada en la experiencia
adquirida durante la primera fase del proyecto, para promover mejoras en las practicas
de manipulacion de alimentos, asepsia y esterilizacion de utensilios y técnicas de
preparacion de alimentos, ademas se propuso cambios en la dieta prescrita, tomando en
consideracion la edad y el peso actual de la paciente.

Los datos obtenidos durante las dos etapas del estudio fueron extrapolados para usarse
como referencia y ser plasmados en un manual de nutricién enteral para una poblacion
de similares caracteristicas, pero de mayor tamafio muestral.

El contenido del manual ha sido determinado en base a la aplicacién del modelo de
creencias de la salud con los constructos aplicables a la muestra. Por su parte, la
aceptacion del documento fue dada a través de la escala de Likert.

Los manuales finales fueron socializados con dos investigadores-docentes.

2.2. Disefio de Protocolo para la Educacién Nutricional
Los procedimientos para el disefio de la educacion Nutricional facilitan asociar la teoria

del comportamiento con la creatividad del investigador, de manera sistematica y simple
para producir ideas o programas educativos que promuevan una alimentacion saludable.
Por lo tanto, para el presente estudio se aplicaron los seis pasos que comprenden el
disefio del protocolo detallados a continuacion.

Paso 1: Mediante el estudio de la audiencia se decidi6 influenciar para el cambio del
comportamiento a cuidadoras (audiencia) que necesitaban instruccion sobre el manejoy
cuidado del paciente domiciliado con gastrostomia.

Paso 2: Mediante la recopilacién de informacién dada por la audiencia (cuidadoras), se
exploraron los determinantes del cambio de comportamiento en relacién con los factores
psicosociales.

Paso 3: Se selecciono la teoria del modelo de creencias en la salud, que sirvi6 como
guia para la planificacion de la educacion nutricional relacionada con las caracteristicas
de la audiencia.
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Paso 4: Se planteé el objetivo educativo de mejorar la manipulacion, higiene y suministro
de alimentos via sonda de gastrostomia, aplicable a la audiencia (cuidadoras).
Paso 5: Luego de la informacion recopilada en los pasos anteriores, se disefid un plan
educativo para la creacion de un Manual de nutricidbn enteral dirigido a la audiencia
estudiada y usarlo como herramienta para el desarrollo del objetivo planteado.
Paso 6: Se procedi6 a planear la evaluacion de la efectividad del plan educativo para

asegurar el éxito o el reajuste del mismo (Contento, 2016).

2.3. Métodos de investigacion

2.3.1. Medidas antropométricas
Las medidas antropométricas consisten en la medicién del cuerpo, su dimensiéon y

composicién; este método es sencillo, no invasivo y econdémico, y permite evaluar el
estado nutricional de un individuo a corto y largo plazo (Queen & King, 2005).

Las medidas antropométricas se usan generalmente combinadas, puesto que, una sola
medida no es suficiente para evaluar el estado nutricional de un individuo(Nufiez, 2010),
para la evaluacion nutricional de nuestro sujeto en estudio, se utilizé cuatro parametros

antropométricos, que son: Peso, talla, perimetro braquial y pliegues cutaneos.

2.3.2. Peso
El peso es una medida rapida y sencilla que permite determinar la masa del individuo. El

paciente debera ser pesado en kilogramos, utilizando una balanza de tipo digital,
debidamente calibrada y tarada, con una precision de +0.1Kg (Centers of Disease
Control and Prevention (CDC), 2007). Se registrd el peso del paciente, cada dos
semanas, para conocer la efectividad de la dieta suministrada. Para la toma de peso, se
utilizé una bascula para suelo, de uso moévil, marca SECA (modelo 877), que posee la
funcién “madre-bebé” lo cual facilita el pesaje de los pacientes que no pueden
mantenerse en bipedestacion("Seca 877 - Pesapersonas de suelo para uso movil," s.f.).
La medicion del peso de efectu6 de la siguiente manera:
— Se colocé la balanza en una superficie plana, horizontal y firme.
— Se taro la balanza.
— Se registro el peso del cuidador, en postura erguida, con la mirada hacia al frente,
respiracion relajada e inmovil; despojado de zapatos, medias, objetos de metal y
utilizando vestimenta que sea lo mas ligera posible.

— Se tar6 la balanza, mientras el cuidador se mantenia sobre la misma.
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— Se registro el peso de la paciente, tomada en brazos en posicion de Fowler, por
parte del cuidador.
— Se repitid el proceso durante tres veces consecutivas, para obtener un peso

promedio.

Figura 2. 5 Técnica de pesaje utilizando la funcién “madre — bebé” de la balanza SECA
877

Fuente: SECA. (s.f.). Obtenido de: Seca 877 - Pesapersonas de suelo para uso movil. Recuperado el 28 de junio del
2019, de Seca Precision para la salud:

https://www.seca.com/fileadmin/documents/product_sheet/seca_pst_877_es.pdf

2.3.3. Estimacion de la estatura
La talla se utiliza para registrar el crecimiento del paciente, un crecimiento lineal puede

reflejar la historia nutricional del individuo. En Aquellos sujetos que no pueden
mantenerse en bipedestacion, como es el caso del individuo de estudio, se procedio a
realizar una estimacion de la talla, a través de la medicion de la altura de talon-rodilla
(Agarwal, Hasan, & Kumar, 2015). Se estimo la talla de la paciente, una vez al mes,
midiendo la altura talon — rodilla, con la ayuda de una cinta antropométrica Lufkin
W606PM, recomendada por ISAK para la medicion de cuerpos(Normas Internacionales
para la Valoracion Antropométrica, 2005).

La altura de talén-rodilla se define como como la distancia que comprende desde el talén

del pie, hasta la superficie anterior de los condilos femorales del muslo (Guzman,
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Reinoza, & Herndndez, 2005), tomando en consideracion que el tobillo y la rodilla deben
encontrarse flexionados, formando un angulo de 90°(Centers of Disease Control and
Prevention (CDC), 2007). La medida de la altura de talon rodilla, es un indicador confiable
para la estimacion la talla del paciente, a través de la aplicacion de las ecuaciones de
prediccidn, puesto que, se ha postulado que la medida de los huesos largos corporales,
no se altera con la edad y las condiciones fisiologicas(Agarwal et al., 2015).

Figura 2. 6 Determinacion de la altura talén-rodilla con segmometro

Fuente: Berger et. al. (2008). Recuperado el 26 de mayo del 2019 de, Stature estimation using the knee height
determination in critically ill patients.

2.3.4. Circunferencia media del brazo
La circunferencia media del brazo (MUAC), es una medicién sencilla que se utiliza para

evaluar las reservas proteicas y energéticas de los individuos (Berdasco & Romero,
1998). La medicién se realizd, en el brazo izquierdo de la paciente, en el punto medio
entre el olecranon del hombro y el acromion del codo, cada quince dias, con ayuda de
una cinta metalica de acero flexible (cinta Lufkin W606PM), como predictor de la
mortalidad por desnutricién, puesto a que es un indicador mucho mas sensible que el
peso y la talla. Se recomienda aplicar la medicién en nifios de 6 a 59 meses de edad y
para evaluar desnutricion agua en adultos(Tang et al., 2013).

En 2009, la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) y UNICEF, publicaron directrices
actualizadas en donde se recomienda el uso de un MUAC, menor 11,5 cm, como uno de
los tres criterios de seleccion e identificacion de malnutricion, aguda a grave, en bebés y

ninos de 6 a 60 meses de edad.
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Figura 2. 7 Técnica de medicién de Circunferencia media del brazo (MUAC).

- :

Fuente: Sociedad Argentina de Pediatria. (2013). Recuperado el 26 de mayo del 2019 de, Guia para la evaluacion

del crecimiento fisico.

2.3.5. Pliegues cutaneos
Los pliegues cutaneos se utilizaron como indicadores de las reservas de tejido adiposo

corporal, su uso es muy extendido puesto a que son indicadores extremadamente
sensibles a los pequefios cambios, por lo que son ampliamente utilizados para realizar
un seguimiento nutricional (Mascarenhas, Zemel, & Stallings, 1998).

Las mediciones se llevaron a cabo utilizando un plicometro marca skinfold caliper,
modelo C-120B, cada quince dias, en el brazo izquierdo de la paciente; la medida se
leyé 3 segundos después de aplicar la presion sobre el plicometro y se repitié durante
tres ocasiones, para obtener un valor promedio (Centers of Disease Control and
Prevention (CDC), 2007). Para la evaluacion de nuestro paciente se utilizaron los
siguientes pliegues:

2.3.6. Pliegue bicipital
Doble capa de piel y tejido adiposo que se ubica en la parte media del brazo (punto medio

de la distancia existente entre la cara anterior de la punta del acromion y la articulacion
del codo), en su cara anterior, en direccion a los biceps (Beckett & Hodgdon, 1998). La
medicion se tomo con la paciente sentada, con su brazo izquierdo relajado. La medida

se expres6 en milimetros.
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Figura 2. 8 Técnica de medicidn del pliegue cutaneo Bicipital

Fuente: Pefia, Torres, Martinez, Membrila & Ruiz. (2010). Recuperado el 26 de mayo del 2019 de, Medicion de
paniculos adiposos.

2.3.7. Pliegue tricipital
Es uno de los mas extendidos, se define como la doble capa de piel y tejido adiposo que

se ubica en la parte media del brazo, en su cara posterior, en direccion a los triceps
(punto medio de la distancia existente entre la cara posterior de la punta del acromion y
la articulacion del codo) (Beckett & Hodgdon, 1998). La medicidn se tomo con la paciente
sentada, con su brazo izquierdo relajado. La medida se expreso en milimetros.

Figura 2. 9 Técnica de medicién del pliegue cutaneo Tricipital

Fuente: Sociedad Argentina de Pediatria. (2013). Recuperado el 26 de mayo del 2019 de, Guia para la evaluacion

del crecimiento fisico.

2.4. Registro diario de alimentos
Es un método abierto, prospectivo, que consiste en detallar todos los alimentos, bebidas

o suplementos ingeridos durante el dia, asi como los ingredientes de las comidas, formas
de preparaciébn e incluso marcas de alimentos usadas, durante un tiempo
especifico(Food Record at a Glance, 2014). Es importante que se registre la cantidad de

alimentos que se recibe, ya sea a través del pesaje de los alimentos o el uso de medidas
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caseras, el objetivo final es conocer la cantidad de macro y micronutrientes que un
individuo esta consumiendo y sus habitos alimentarios(Ortega, Pérez, & Lopez, 2015).
Generalmente, el registro debe ser llenado por el propio sujeto que se evalla, sin
embargo, dadas las condiciones fisiopatolégicas del sujeto en estudio, se visitd su
domicilio por cuatro dias, no consecutivos de la semana; incluyendo un dia de fin de
semana, para registrar la ingesta de alimentos, horarios de comida y observaciones por

cada tiempo de comida que presento la paciente, durante 6 horas diarias.

2.4.1. Calculo de los requerimientos energéticos
Una vez culminada la primera fase del estudio, se procedid a realizar la valoracién

nutricional del paciente con la finalidad de conocer su requerimiento energético y de
macro y micronutrientes, datos que fueron necesarios para la elaboracion del plan de
alimentacion adaptado a las necesidades inmediatas del individuo en estudio.

Se utilizo la ecuacion de Harris-Benedict para estimar el Gasto Energético Basal (GEB)
del paciente, en funcidon de su peso, talla y edad, puesto que, esta ecuacién ha
demostrado, bajo diversos estudios, ser la mas cercana a la medicion de la calorimetria
indirecta (Cl) en comparacioén con otras ecuaciones predictivas(Vargas, Lancheros, &
Barrera, 2011). No obstante, dadas las condiciones fisiolégicas del individuo en estudio,
para calcular el requerimiento energético total, se utiliz los factores de correccién segun
la actividad y agresion al enfermo propuestos por Long et al (Tabla 2.2), por lo tanto, se
us6 un grado de actividad de 1.2 y un grado de injuria de 1.2. Los factores de correccion
han sido determinados comparando las medidas obtenidas por Cl en pacientes
hospitalizados y sometidos a diferentes grados de estrés o agresion, con los valores
obtenidos en pacientes sanos(Long, Schaffel, Geiger, Schiller, & Blakemore, 1979). La
ecuacion de Long et al. es una de las mas utilizadas en pacientes enfermos(Gil, 2010a).

Tabla 2.4 Factores de correccidn para la actividad o agresion, segin Long

Grado de actividad Factor de correccion
Paciente encamado 1.2
Paciente no encamado 1.3

Grado de Agresion Factor de correccion
Intervenciones quirdrgicas 1.2
Cuadros infecciosos 1.35
Sepsis 1.6
Quemaduras 2.1
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Fuente: Long, C. L., Schaffel, N., Geiger, J. W., Schiller, W. R., & Blakemore, W. S. (1979). Obtenido de Metabolic
Response to Injury and lliness: Estimation of Energy and Protein Needs from Indirect Calorimetry and Nitrogen

Balance . Journal of Parenteral and Enteral Nutrition , 453 - 456.

2.4.2. Requerimientos de macro y micronutrientes
La molécula caldrica fue distribuida siguiendo los lineamientos de una dieta completa

para adolescentes, de tal manera que, los carbohidratos aportaron el 57%, las proteinas
el 18% y las grasas el 22% de las calorias totales(Brown, 2014).

En cuanto a los micronutrientes, se realizd el seguimiento del consumo de Hierro, acido
folico y vitamina D, tomando como referencia los valores diarios recomendados (VDR)
para adolescentes de sexo femenino de 14 — 18 afios de edad, que se muestran en la
tabla 2.3.

Tabla 2.5 Consumo dietético recomendado de nutrientes seleccionados en adolescentes
de sexo femenino de 14 — 18 afios de edad

Nutriente VDR
Hierro 15 mg/dia
Acido félico 400 pg/dia
Vitamina D 15ug/dia 6 600 Ul/dia

Fuente: Brown, J. E. (2014). Obtenido de: Nutricion del adolescente . En Nutricion en la diferentes etapas de la vida
(pags. 362 - 385). México: Mc Graw Hill.

2.5. Intervencioén

2.5.1. Intervencion dietética
Una vez culminada la primera fase del estudio, se procedié a realizar la valoracion

nutricional del paciente previo a la intervenciéon dietética, bajo este criterio, en reunién
con una especialista en nutricion, encargada del Servicio de Nutricibn enteral y
Parenteral (SENPE) del Hospital Luis Vernaza, se decidié que, en base al peso, edad y
estado fisioldgico, la paciente debia recibir una férmula nutricional completa, combinada
con una dieta liquida amplia, hipercalorica e hiperprotéica, por lo que se recomendo
enriquecer las preparaciones con proteinas de alto valor bioldgico.

La intervencion se realizé en la segunda fase del estudio (4 semanas), con la finalidad
de conocer si los cambios propuestos en la dieta son determinantes para observar

mejorias en las variables peso, perimetro braquial y pliegues cutaneos.

2.5.2. Registro de tolerancia a alimentos
La inclusion de alimentos artesanales a la dieta se llevé a cabo bajo vigilancia, utilizando

un registro de tolerancia a alimentos, para evaluar la aparicion de signos y sintomas

(vémito, diarrea, reflujo, constipacion, dolor, entre otros) relacionados con intolerancia.
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Se suministro 1 alimento nuevo a la vez, en preparaciones liquidas y de forma progresiva.

Se utilizé el siguiente formato de registro:

Tabla 2.6 Registro de tolerancia a férmula artesanal

Fecha:
Signos y sintomas
Irritabilidad / )
Erupciones
llanto ) i
i Nuevo(s) o Diarrea / cutaneas,
Formula / ] Vémitos / ) Otros: o
) alimento(s) i Meteorismo somnoliencia,
Aimentos Lo nadseas /
. afnadidos a la etc.
habituales arcadas

formula

Observaciones:

Nota: Elaboracion propia. Adaptado de Homemade Blended Formula Handbook, de Klein & Morris, 2007,(520), 115.
Copyright 2007 de Mealtime Notions, LLC.

2.5.3. Esterilizacién
Es una técnica utilizada para la eliminacion de microorganismos patégenos, saprofitos y

no patégenos (Silva et al., 2006).

Existen varios métodos para aplicar esta técnica, la que se utilizd en este trabajo fue la
técnica de esterilizacion por calor humedo, mediante el uso de un esterilizador de vapor
eléctrico, aplicado en los materiales utilizados para la administracién de los alimentos via
sonda como: tetas, jeringas y vasos medidores todos de material plastico resistente.

En primer lugar, los materiales a esterilizar deben lavarse con jabdn neutro y con cepillos
de uso exclusivo, luego se coloco dentro de la maquina 1 a 3 tetas, vasos medidores y
jeringas con 90 ml de agua, se encendio la maquina y luego de 6 minutos emitio un
sonido con los productos esterilizados, se repitié el procedimiento dos veces al dia, todos
los dias durante la etapa de intervencion.

El monitoreo del cumplimiento de este procedimiento se realizé gracias al uso de un

registro de esterilizacion (Anexo F).
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2.5.4. Refrigeracion
Es una técnica utilizada para la conservacion del valor nutritivo y caracteristicas

organolépticas de los alimentos. Debido a las bajas temperaturas empleadas en este
proceso, inhibe el crecimiento y proliferacion de microorganismos patdgenos
prolongando su vida uatil (Gil, 2010b). Ademas, segun la guia de practica clinica de
nutricion enteral de México sugiere almacenar las formulas de nutricion enteral a 4°C
aproximadamente, inmediatamente después de ser preparadas.

Por consiguiente, para este estudio se aplicé esta técnica, de tal manera que se les indicé
a las cuidadoras que coloquen en refrigeracion los suplementos y alimentos preparados
para la administracién de la alimentacion enteral.

2.6. Técnicas de investigacién

2.6.1. Encuesta
La encuesta es una técnica de investigacion que consiste en la recoleccién de datos a

través del planteamiento de interrogantes a un grupo de individuos y que tiene como
finalidad obtener medidas sobre conceptos que se derivan de una problematica
previamente identificada(Lopez & Fachelli, 2015).

Se disefidé una encuesta con preguntas dirigidas a evaluar el conocimiento previo sobre
nutricion enteral de los cuidadores, y la necesidad de contar con un manual de cuidados
de alimentacion enteral en casa. Por lo tanto, la encuesta se realiz6 en linea, a 12
cuidadores que ofrecen servicio de cuidados a pacientes domiciliados con nutricion
enteral via gastrostomia, 7 cuidadores con un grado de escolaridad basicoy 5 con grado

de escolaridad de tercer nivel o superior.

2.6.2. Entrevista
La entrevista es una representacion de la comunicacién directa, facilita la explicacion de

las preguntas y descarta interpretaciones erroneas. Por consiguiente, este método fue el
medio utilizado para la recopilacion de informacion para la validacion del manual
disefiado (Krueger, 2002).

Por lo tanto, se determind un grupo focal con 5 cuidadores que ofrecen servicio de
cuidados a pacientes domiciliados que presentan un sindrome de trastorno genético y
reciben nutricion enteral via gastrostomia. La discusion se efectu6 en un lugar comodo,
se les solicitd a las participantes formar un circulo; se conto con la colaboracion de tres

moderadoras que procedieron a realizar las preguntas y grabar la entrevista.
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2.6.3. Anélisis estadistico
Se realiz6 una prueba de hipotesis no paramétrica para los indicadores cuantitativos, se

aplicé el test de Wilcoxon para muestras pareadas, con la finalidad de conocer si existe
diferencia estadistica significativa en las mediciones tomadas al individuo, antes y luego
de la intervencién nutricional, ademas se aplico el test MANOVA (Analisis Multivariado
de Varianza) para analizar las diferencias entre las medias de todas las variables
dependientes, de forma simultanea, antes y después de la intervencion.

Por su parte, se aplico estadistica descriptiva y una prueba de hipétesis no paramétrica
sobre los resultados obtenidos a partir de las encuestas. De esta forma, se utilizé prueba
de independencia (ji-cuadrada) para analizar la relacion entre las variables cualitativas
(nivel de escolaridad, acceso a educacion sobre alimentacion enteral, necesidad de una

guia de cuidados de alimentacion enteral en casa, entre otras).
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CAPITULO 3

3. RESULTADOS Y ANALISIS
El presente capitulo, expone el andlisis de los resultados més relevantes de la ingesta

alimentaria y medidas antropométricas del caso de estudio, ademas, el analisis del grado
de conocimientos y aplicacion de buenas practicas de alimentacion enteral, por parte de
cuidadores de individuos domiciliados estables con gastrostomia. De la misma forma,
muestra la evaluacion de la necesidad de disponer con una guia de soporte nutricional
para pacientes en casa, adaptada al contexto ecuatoriano.

Los resultados obtenidos, sirvieron como base para la elaboracién de las conclusiones
y la propuesta de recomendaciones finales del proyecto, para la mejora continua de las
practicas de alimentacién enteral.

Figura 3. 10 Ingesta de macronutrientes y micronutrientes antes y después de la
educacioén nutricional

ug..Vit.D.dia Kcal.dia
1000 -
300~
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< 30- Periodo
4
8’ ANTES
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ug..AF.dia g..prot.dia
mg..Fe.dia g..Grasas.dia

Fuente: Elaboracion propia; Bajafia S. & Beltran T. (2019)
Se registré un incremento en la ingesta de macronutrientes y micronutrientes al dar

educacion nutricional en el caso de estudio. Esta educacidon se centré en reducir las

barreras de la falta de conocimientos y habilidades para la alimentacién enteral en



paciente domiciliados. Se observé una diferencia estadisticamente significativa con un
95% de confianza, entre el consumo de Kilocalorias (p<0.001), gramos de carbohidratos
(p<0.001), proteinas (p<0.001) y grasas (p<0.001), asi como, miligramos de hierro
(p<0.001) y microgramos de acido fdlico (p<0.001), vitamina A (p<0.001) y Vitamina D
(p<0.001), al brindar educacién nutricional disefiada.

Figura 3. 11 Intervalo promedio de alimentacion por tiempo de comida
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Fuente: Elaboracion propia; Bajafia S. & Beltran T. (2019)
Se observé una diferencia estadistica significativa (p-value:0.04) entre el tiempo

promedio de alimentacién antes y después de la educacion nutricional, lo que se ve
evidenciado en la reduccion del intervalo promedio de alimentacion por cada tiempo de
comida, de 46.45 minutos a 33.66 minutos, luego de la educacion nutricional impartida a

las cuidadoras.
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Figura 3. 12 Aplicacion del procedimiento de esterilizacién
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Fuente: Elaboracion propia; Bajafia S. & Beltran T. (2019)
Durante la primera fase del estudio, se determiné que las cuidadoras esterilizaron los

materiales que participan en el proceso de alimentacién enteral el 31.2% del total de dias
de observacion. No obstante, se registr0 un aumento en el cumplimiento del
procedimiento de esterilizacion, en la segunda etapa del estudio, donde se realizo la
promocion de la importancia de la esterilizar, a través de la educacion nutricional, de
forma tal que se aplicé la correcta asepsia de los utensilios en un 87.5% de los casos en
esta etapa.
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Figura 3. 13 Peso promedio registrado
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Fuente: Elaboracion propia; Bajafia S. & Beltran T. (2019)
Se constatd un incremento progresivo en el peso corporal, lo que se ve evidenciado en
una diferencia estadisticamente significativa con un 95% de confianza (p-value = 0.03),
entre las mediciones tomadas durante la etapa de observacion y la etapa de intervencion,

siendo la ganancia total de peso de aproximadamente 1kg.
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Figura 3. 14 Valores promedio de Pliegue Bicipital
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Fuente: Elaboracion propia; Bajafia S. & Beltran T. (2019)
Se determin6é una diferencia estadisticamente significativa (p-value=0.04) entre las

mediciones realizadas previamente y después de la intervencion nutricional sobre el
tejido adiposo subcutaneo en la zona bicipital; se registré un aumento promedio de 2mm

en el pliegue bicipital.
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Figura 3. 15 Valores promedio de Pliegue Tricipital
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Fuente: Elaboracion propia; Bajafia S. & Beltran T. (2019)
Se observé una diferencia estadisticamente significativa (p-value=0.04) entre las

mediciones registradas sobre las reservas de tejido adiposo situadas en la zona tricipital.
Los cambios generados durante la intervencion nutricional, permitieron un aumento de
aproximadamente 2.3mm de pliegue tricipital.

A continuacién, se indican los resultados obtenidos a partir de las encuestas en linea,
dirigidas a individuos que han asistido con nutricion enteral a pacientes domiciliados
estables. La encuesta se realiz6 a 12 individuos, de los cuales, el 91.6% pertenecieron
al género femenino. Los encuestados se encontraron en un rango de edad de 18 a 55

afnos.
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Tabla 3.7 Nota ADIME antes de la intervencion nutricional

A (Andlisis)

Pcte. de sexo femenino de 13,8 afios de edad. Dx: Sindrome de Wolf
Hirschhorn (Ver Anexo B). Peso: 25.8Kg; Talla: 134cm. APP:
Trastorno de la deglucién, Ausencia de reflejo de masticacion (Ver
Anexo C). Pcte. recibe nutricion enteral, via gastrostomia.

La dieta actual se basa en 4 porciones de un complemento

nutricional pediatrico.

D (Diagnéstico)

Dificultad para consumir alimentos por via oral, relacionada con
trastorno de la deglucion, lo que se ve evidenciado en su historia
clinica y colocacion de gastrostomia.

Reflujo gastroesofagico, relacionado con malas practicas de
suministro de alimentos por via enteral y posicion incorrecta durante
la alimentacion, lo que se ve evidenciado en su historia clinica.
Estrefiimiento, relacionado con consumo deficiente de agua, dieta
basada en complementos nutricionales y suspension de alimentos
artesanales, lo que se ve evidenciado en su historia dietética.
Incapacidad para realizar trabajos coordinados y comunicarse a
través del uso del lenguaje oral y escrito, relacionado con las
manifestaciones clinicas propias del sindrome, lo que se ve
evidenciado en una disminucion de las habilidades motrices,

intelectuales y del lenguaje.

| (Intervencién)

Educacién Nutricional: Registrar el seguimiento del plan de
alimentacion recomendado por el nutricionista de cabecera y que es
adaptado a los requerimientos nutricionales para la edad, estado
fisiolégico y nivel de tolerancia al alimento. Incluye frecuencia de
alimentacion e introduccion de alimentos preparados en casa.
Educacién nutricional a cuidadores sobre la correcta manipulacién
de materiales y utensilios que entran en contacto con los alimentos,
asi como posicién adecuada durante la alimentacion.

Objetivos: Sistematizar la alimentacion enteral recomendada para
minimizar los sintomas de reflujo gastroesofagico y estrefiimiento.

Mejorar los procesos de preparacion y suministro de alimentos.
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— Monitorear la ingesta calérica y de nutrientes, a través del uso de un
Diario de alimentos In-Situ, que sera recolectado durante 4 dias de
la semana. Registro de la ganancia/pérdida de peso corporal de la
paciente, cada dos semanas. Monitoreo del tejido adiposo y

M (Monitoreo) muscular, a través de la medicion de pliegues subcutaneos (Bicipital

y tricipital) y circunferencia media del brazo. Imparticion de

educacion nutricional a todo el personal que se encarga del cuidado

de la paciente. Monitoreo de la tolerancia a nuevos alimentos, a

través de un registro de tolerancia.

. — Evaluacion de la evolucion del paciente, en cuanto a peso, talla y
E (Evaluacion) i L i o
masa grasa, a traveés de la aplicacion de métodos estadisticos.

Fuente: Elaboracion propia; Bajafia S. & Beltran T. (2019)
Luego de la educacion nutricional impartida a las cuidadoras para el bienestar de la

paciente, se obtuvo un segundo ADIME en la etapa dos del estudio, con los siguientes
pardmetros; A (Andlisis): La dieta actual se basa en 3 porciones de un complemento
nutricional para adultos, ademas, dieta liquida completa; hipercal6rica e hiperprotéica
mediante 2 porciones de alimentaciébn complementaria con alimentos tolerables. D
(Diagndstico): Transito intestinal normal, relacionado con consumo suficiente de fibra,
agua y aceite de oliva, en su dieta basada en complementos nutricionales y de alimentos
artesanales, lo que se ve evidenciado en su historia dietética. | (Intervencién): Objetivos:
Mantener el transito intestinal normal, el progreso de la disminucién de los sintomas de
reflujo gastroesofagico y los procesos de preparacion y suministro de alimentos. M
(Monitoreo): Evaluar la instruccion de educacion nutricional impartida a todo el personal
gue se encarga del cuidado de la paciente. E (Evaluacién): Evaluacién de la evolucion
del paciente, en cuanto a peso, talla y masa grasa, a través de la aplicacion de métodos

estadisticos.

31



Tabla 3.8 Respuestas de los encuestados acerca de del conocimiento y aplicacion de
nutricion enteral en individuos domiciliados

Factores Niveles (Porcentaje)

— Educacion General Bésica (58.33%)
— Educacion Superior (41.67%)

— Cuidador contratado (41.67%)

— Paciente (25%)

Relacién del cuidador con el individuo —  Cuidador voluntario (16.6%)

—  Familiar (8.33%)

— Amigo/a (8.33%)

Nivel de educacion

) o —  Si (100%)
Entrenamiento sobre nutricion enteral
— No (0%)
— Profesional de la salud (41.6%)
Capacitador — Familiar del paciente (33.3%)
— Amigo/a (25%)

—  Si(16.67%)

Disponibilidad de guia de Nutricion Enteral
- No (83.33%)

Necesidad de guia para cuidados enterales -  Si(91.67%)

en paciente domiciliados. — No (8.33%)

Fuente: Elaboracion propia; Bajafia S. & Beltran T. (2019)
Del total de individuos encuestados que han asistido a pacientes con soporte nutricional,

al menos una vez, el 58.33% refirieron haber cursado la educacién general basica,
mientras que, el 41.7% han recibido educacion superior, por lo tanto, existe evidencia
estadistica significativa con un p-value>0.05 y un grado de confianza del 95% para
demostrar que las personas que se dedican a brindar alimentacion enteral a pacientes
domiciliados con gastrostomia, es independiente al nivel de educacién. En
consecuencia, el 25% de los encuestados manifestd que mantiene una relacién de
profesional de la salud — paciente con el individuo que recibe la alimentacion enteral,
mientras que el otro 75% cumplen el rol de cuidador contratado, familiar, cuidador
voluntario o amigo del paciente.

Los 12 encuestados refirieron haber sido capacitados previo al contacto con el paciente,
de esta forma, el 41.6% dijo haber sido capacitado por un profesional de la salud, en
contraste con el 33.3% que fue capacitado por un familiar del paciente y, el 25% por un

amigo cercano al paciente.
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Por otra parte, el 83.33% de los participantes respondieron que actualmente no cuentan
con un manual de cuidados enterales que utilicen como pauta para el ejercicio de sus
actividades de trabajo. En adicion, el 97.67% de los encuestados declaré necesitar una
guia para el correcto manejo de alimentacion enteral en individuos estables domiciliados
con gastrostomia.

Figura 3. 16 Necesidad de una guia sobre cuidados enterales en pacientes domiciliados
VS Nivel de educacion de cuidadores
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Fuente: Elaboracion propia; Bajafia S. & Beltran T. (2019)
Se determind que el requerimiento de un manual que sirva de pauta para conocer las

correctas técnicas de soporte nutricional en individuos asilados, no depende del nivel de

educacion del cuidador (p-value=0.22).
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CAPITULO 4

4. Conclusiones y Recomendaciones
La implementacion de alimentacion enteral a domicilio supone una duracion extendida

de soporte nutricional en pacientes estables y es un hecho que requiere de la
participacion activa de un grupo multidisciplinario que incluye la interaccion entre
profesionales de la salud, el paciente y los individuos que conforman el entorno del
mismo.

A los profesionales de la salud les corresponde el compromiso de educar al paciente y
su entorno familiar, acerca de los cambios anatomicos, fisiolégicos y psicosociales que
atravesara al mantener una nutricion enteral, asi como los cuidados minimos necesarios
para que la via de acceso de los alimentos sea exitosa, a largo plazo. No obstante, el
paso de educar al paciente antes de ir a su hogar con su nueva forma de vida, no siempre
se cumple en nuestro pais, dada la alta demanda de pacientes y la falta de recursos
humanos en los centros de salud, lo que repercute en complicaciones a futuro.

Por otra parte, existen casos donde el paciente no presenta independencia suficiente por
lo que necesita de la asistencia de otro individuo encargado de diversas actividades,
ademas de su alimentacion; la mayoria de las veces los cuidadores son eventuales vy,
debido a la falta de disponibilidad econémica de los hogares ecuatorianos, son individuos
gue no han recibido un entrenamiento previo sobre cuidados enterales en pacientes
domiciliados.

Debido a todo lo mencionado anteriormente, se evidencia la importancia de aplicar
educacién nutricional en los hogares que cuentan con un paciente con ostomia, asi como
también la necesidad de disponer con una guia para la correcta manipulacion y
preparaciéon de alimentos; procesos de limpieza, esterilizacion de utensilios y cuidados
minimos esenciales para el mantenimiento de alimentacion enteral en pacientes estables
domiciliados con gastrostomia, adecuado a la realidad ecuatoriana.

El presente capitulo expone las conclusiones obtenidas luego de aplicar educacion
nutricional en cuidadoras de un paciente estable domiciliado con gastrostomia y
Sindrome de Wolf Hirschhorn, esperamos que todo lo enunciado sea aprovechado como
guia e inspiracion para el desarrollo de nuevos proyectos e implementacién de
alimentacion enteral a otros pacientes, en lid de ayudar a individuos con complicaciones

similares.



4.1. Conclusiones

Se determind la necesidad de una guia, en el 91.67% de los encuestados, para el
correcto manejo y cuidado de los pacientes domiciliados estables con gastrostomia, por
lo tanto, la aplicacion del disefio de protocolo permitié establecer un plan educativo para
esquematizar el contenido del manual, en base al estudio del entorno de un paciente en
el peor caso posible de alimentacion enteral en sujetos domiciliados, el andlisis de la
audiencia (cuidadores) y la determinacion de objetivos para la mejora de los factores
observados, como: frecuencia de alimentacion, esterilizacion, higiene y limpieza de los
materiales. En efecto, todos los procedimientos incluidos en el manual han sido
estandarizados, por lo que podran ser empleados por otro publico con caracteristicas
similares y aprovechado como material base para la educacion de la comunidad por parte

de los profesionales de la salud.

El uso de un registro diario de alimentos, como el propuesto para pacientes con soporte
nutricional (Anexo F), fue una herramienta eficaz para monitorear los tiempos de comida,
los signos y sintomas presentados luego de cada consumo, puesto que, evitd un tiempo
prolongado de restriccion de alimentos, lo que se vio evidenciado en la reduccién del
tiempo promedio de suministro de 46.45 a 33.66°, ademas ayudo a controlar la cantidad
de las raciones suministrados y su tolerancia. Por su parte, la aplicacién de un registro
de esterilizacion permiti6 monitorear el cumplimiento del procedimiento. Esto demuestra

la necesidad de aplicar encuestas de ingesta de alimentos en casos clinicos.

El indicador “percepcion de la susceptibilidad de la enfermedad”, que forma parte del
modelo de creencias en la salud, determiné los objetivos para el cambio del
comportamiento de los individuos que recibieron la educacion nutricional (cuidadores),
que consistid en la inclusion de alimentos artesanales, ajuste de la formula para el
soporte nutricional, apropiado para las condiciones actuales del paciente (edad y peso);
el cambio del método de preparaciéon de formulas y el seguimiento de la prescripcion de
la frecuencia alimentaria dada por el Nutricionista de cabecera. La efectividad de los
cambios propuestos en base al estudio de la audiencia, se encuentra evidenciado en los

resultados del seguimiento de las medidas antropométricas, de modo que se registro un
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aumento de las mediciones de peso corporal y pliegues cutaneos; bicipital y tricipital, de
1kg., 2mmy 2.3mm, respectivamente.

Se promovi6 la familiarizacion del cuidador con los procedimientos minimos necesarios
para la alimentacion enteral, por lo que se instruy6 a los cuidadores sobre los procesos
que comprenden la inocuidad alimentaria, tales como: esterilizacion, buenas practicas
de higiene, correcta manipulacion de alimentos y condiciones adecuadas de
almacenamiento de envases y preparaciones, mediante el uso de procesos térmicos. Asi
mismo, se impartié educacion acerca de métodos apropiados para la preparacion de
férmulas de soporte nutricional, estandarizacion de recetas con alimentos de consumo
local y posicion apta para el suministro de alimentos, siguiendo las recomendaciones
nutricionales ya prescritas. De manera que, los cambios aplicados se encuentran
reflejados en el registro de esterilizacion y la disminucion de los problemas
gastrointestinales como reflujos y estrefiimiento, manifestados en la nota ADIME
efectuada luego de la educacion nutricional.

4.2. Recomendaciones

Se recomienda el uso de un registro de tolerancia como el propuesto, cada vez que se
desee incluir un alimento nuevo a la dieta del paciente, ademas, es conveniente realizar
la inclusiébn de manera progresiva, probando la aceptacion con un solo alimento por

semana y monitoreando los sintomas presentados por el individuo.

Todo cambio que se realice con respecto a la ingesta diaria de alimentos, debe ser

prescrita y monitoreada por profesionales de la salud para evitar complicaciones.

Se aconseja la adecuacion del registro de esterilizacion, implementando casillas para la

hora de esterilizacién, responsable, el tipo y cantidad de los materiales esterilizados.

Se sugiere mantener un control periddico del peso, talla y porcentaje de grasa corporal
del paciente, asi como realizar examenes bioguimicos de rutina, al menos dos veces al
afio, para evaluar la efectividad de la dieta especifica recomendada y el estado
nutricional del individuo.
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El presente proyecto da apertura al planteamiento de nuevos estudios, por lo que se
recomienda la validacion de la efectividad del plan educativo implementado (Manual de

educacién para cuidadores de paciente estables domiciliados con gastrostomia).

37



BIBLIOGRAFIA

Agarwal, S., Hasan, S., & Kumar, S. (2015). Correlation Of Body Height By Foot Length
And Knee Height Measurements In Population Of North India. In (Vol. 3, pp. 1225 - 1229):
International Journal of Anatomy and Research.

Annalynn, S. (1995). Politicas de apoyo nutricional, procedimientos, formularios y
férmulas. . Maryland.

Anthony JF Griffiths , W. M. G., Jeffrey H. Miller y Richard C. Lewontin . (1999).
Modern Genetic Analysis. New York: WH Freeman and Company.

Babich, S., Banducci, C., & Teplitsky, P. (2004). Dental characteristics of the
WolfHirschhorn Syndrome: a case report. In (Vol. 24, pp. 224 - 231). Brooklyn, NY:
Special Care in Dentistry.

Battaglia, A., & Carey, J. C. (2005). Seizure and EEG patterns in Wolf-Hirschhorn (4p-)
syndrome. Brain & Development, 27(5), 362-364. doi:10.1016/j.braindev.2004.02.017

Battaglia, A., Carey, J. C., & South, S. T. (2015). Wolf-Hirschhorn syndrome: A review
and update. American Journal of Medical Genetics Part C-Seminars in Medical Genetics,
169(3), 216-223. doi:10.1002/ajmg.c.31449

Battaglia, A., Carey, J. C., Cederholm, P., Viskochil, D. H., Brothman, A. R., & Galasso,
C. (1999). Natural history of Wolf-Hirschhorn syndrome: Experience with 15 cases.
Pediatrics, 103(4), 830-836. doi:10.1542/peds.103.4.830

Battaglia, A., Filippi, T., South, S. T., & Carey, J. C. (2009). Spectrum of epilepsy and
electroencephalogram patterns in Wolf-Hirschhorn syndrome: experience with 87
patients. Developmental Medicine and Child Neurology, 51(5), 373-380.
doi:10.1111/j.1469-8749.2008.03233.x

Beckett, M., & Hodgdon, J. (1998). TECHNIQUE FOR MEASURING
BODYCIRCUMFERENCES AND SKINFOLD THICKNESSES. In N. H. R. Center (Ed.).
SAN DIEGO, CALIFORNIA.

Berdasco, A., & Romero, J. (1998). Circunferencia del brazo como evaluadora del estado
nutricional del adulto. In (Vol. 12, pp. 86 - 90): Revista Cubana de Alimentacion y
Nutricion.

Bergemann, A. D., Cole, F., & Hirschhorn, K. (2005). The etiology of Wolf-Hirschhorn
syndrome. Trends in Genetics, 21(3), 188-195. doi:10.1016/j.tig.2005.01.008

Blumenstein, I., Shastri, Y. M., & Stein, J. (2014). Gastroenteric tube feeding: Techniques,
problems and solutions. World Journal of Gastroenterology, 20(26), 8505-8524.
doi:10.3748/wjg.v20.i26.8505

Brown, J. E. (2014). Nutricién del adolescente In Nutricién en la diferentes etapas de la
vida (pp. 362 - 385). México: Mc Graw Hill.



Centers of Disease Control and Prevention (CDC). (2007). Anthropometry Procedures
Manual. In N.-N. H. a. N. E. Survey (Ed.).

Contento, I. R. (2008). Nutrition education: linking research, theory, and practice. Asia
Pacific Journal of Clinical Nutrition, 17, 176-179.

Contento, I. R. (2016). The Nutrition Education DESIGN Procedure. In (Third ed.).
Burlington, MA: Cathy L. Esperti.

Coulston, A. M., Rock, C. L., & Monsen, E. R. (2001). Nutrition in the prevention and
treatment Disease (E. Inc Ed.).

Descartes, M., Korf, B., & Mikhail, F. (2017). Chromosomes and Chromosomal
Abnormalities. In (pp. 268 - 276). Swaiman’s Pediatric Neurology.

Food Record at a Glance. (2014). Dietary Assessment Primer. Retrieved from
https://dietassessmentprimer.cancer.gov/profiles/record/

Gamble, J. F., Kurian, D. J., Udani, A. G., & Greene, N. H. (2016). Airway Management
in a Patient with Wolf-Hirschhorn Syndrome. Case Reports in Pediatrics, 2.
doi:10.1155/2016/7070125

Gil, A. (2010a). Ingestas dietéticas de referencia, objetivos nutricionales y guias In
Tratado de Nutricién: Nutricibn humana en el estado de salud (pp. 39 - 40): Médica
Panamericana.

Gil, A. (2010b). Tratado de Nutricibn: Composicion y calidad nutritiva de los alimentos. In
(Segunda ed.). Madrid.

Guzman, C., Reinoza, G., & Hernandez, A. (2005). Estimacién de la estatura a partir de
la longitud de pierna medida con cinta métrica. In (pp. 358 - 363): Revista Nutricién
Hospitalaria.

Johnston, N. J., & Franklin, D. L. (2006). Dental findings of a child with Wolf-Hirschhorn
syndrome. International Journal of Paediatric Dentistry, 16(2), 139-142.
doi:10.1111/j.1365-263X.2006.00675.x

Kagitani-Shimono, K., Imai, K., Otani, T., Kamio, N., Okinaga, T., Toribe, Y., . .. Ozono,
K. (2005). Epilepsy in Wolf-Hirschhorn syndrome (4p-). Epilepsia, 46(1), 150-155.
doi:10.1111/j.0013-9580.2005.02804.x

Krueger, R. A. (2002). Designing and Conducting Focus Group Interviews. In (pp. 18).
Minnesota.

Lee, W., & Veyver, I. (2018). Chromosome 4p Deletion Syndrome (Wolf-Hirschhorn
Syndrome). In Obstetric Imaging: Fetal Diagnosis and Care (pp. 626 - 630).

Lochs, H., Allison, S. P., Meier, R., Pirlich, M., Kondrup, J., Schneider, S., . . . Pichard, C.
(2006). Introductory to the ESPEN guidelines on enteral nutrition: Terminology, definitions
and general topics. Clinical Nutrition, 25(2), 180-186. doi:10.1016/j.cInu.2006.02.007



Long, C. L., Schaffel, N., Geiger, J. W., Schiller, W. R., & Blakemore, W. S. (1979).
Metabolic Response to Injury and lliness: Estimation of Energy and Protein Needs from
Indirect Calorimetry and Nitrogen Balance Journal of Parenteral and Enteral Nutrition 453
- 456.

Lépez, P., & Fachelli, S. (2015). La encuesta como técnica In Metodologia de la
investigacién Social Cuantitativa (pp. 5 - 31). Barcelona - Espafia

Mahan, L., Scoott-Stump, S., & Raymond, J. (2012). Diagnostico Nutricional e
Intervencion. In E. Editorial (Ed.), Krause Dietoterapia (pp. 260 - 263).

Malwade, S., Agarkhedkar, S., & Swapnil. (2016). Wolf-Hirschhorn syndrome presenting
with cardiac manifestations at birth. In (pp. 531 - 533). Medical Journal of Dr. D.Y. Patil
University.

Mascarenhas, M. R., Zemel, B., & Stallings, V. A. (1998). Nutritional assessment in
pediatrics. Nutrition, 14(1), 105-115. do0i:10.1016/s0899-9007(97)00226-8 Normas
Internacionales para la Valoracién Antropométrica. (2005). Retrieved from Australia:

Mehta, N. M. (2018). Micronutrients in Critical lllness: Essential and Enigmatic. Pediatric
Critical Care Medicine, 19(9), 907-908. do0i:10.1097/pcc.0000000000001645

Migita, O., Udagawa, N., & Yamamoto, H. (2015). Wolf-Hirschhorn Syndrome and
Epilepsy: An Overview. Journal of Pediatric Epilepsy, 4(1), 41-46. doi:10.1055/s-0035-
1554791

Neira, B. A. M. (2018). Mainstreaming culture and cultural heritage into sustainable
development: challenges and opportunities. Revista Humanidades, 8(1).
doi:10.15517/h.v8i1.31465

Nelms, M., Sucher, K., Long, S., & Karen, L. (2015). Documentation of the nutrition care
process. In Nutrition Therapy and Pathophysiology (Cengage Learning ed., pp. 1118 -
1120).

Nufez, I. (2010). Evaluacion Nutricional en nifios: Parametros Antropométricos. In (Vol.
12, pp. 103 - 106). Revista Gastrohnup.

Ortega, R., Pérez, C., & Lopez, A. (2015). Métodos de evaluacién de la ingesta actual:
registro o diario diétetico. Revista Espafiola de Nutricion Comunitaria, 34 - 41.

Paradowska-Stolarz, A. M. (2014). Wolf-Hirschhorn Syndrome (WHS) - Literature Review
on the Features of the Syndrome. Advances in Clinical and Experimental Medicine, 23(3),
485-489. doi:10.17219/acem/24111

Queen, P., & King, K. (2005). Nutritional Assesment. In J. B. Learning (Ed.), Handbook
of Pediatric Nutrition (pp. 11 - 34). Seca 877 - Pesapersonas de suelo para uso movil.
(s.f.). Seca Precision para la salud.

Rady, S., Pinna, K., & Whitney, E. (2014). Nutrition Intervention. In C. Learning (Ed.),
Understanding Normal and Clinical Nutrition (pp. 579 - 580).



Rare Chromosome Disorder Support Group. (2014). Teeth: Common Concerns. In
(Unique ed., pp. 1 - 28). London, United Kingdom.

Revista cientifica INSPILIP. (2018). Obtenido de Normas de Publicacion para la revista
Cientifica INSPILIP: http://www.inspilip.gob.ec/wp-content/uploads/2018/05/Normativa-
para-indexar-enLialacs.pdf.

Roberts, T., Stephen, L. X. G., Fieggen, K., & Beighton, P. (2009). Wolf-Hirschhorn
Syndrome; Oro-Dental Manifestations and Management. Journal of Clinical Pediatric
Dentistry, 34(2), 173-176. doi:10.17796/jcpd.34.2.966jwlw227234756

Silva, L., Pérez, J., Junquera, C., Ania, J., Ales, M., Cara, J., & Calderén, E. (2006).
Limpieza Del Instrumental E Higiene Del Medio Hospitalario. In (Primera ed., pp. 154).
Sevilla.

Sriram, K., & Lonchyna, V. A. (2009). Micronutrient Supplementation in Adult Nutrition
Therapy: Practical Considerations. Journal of Parenteral and Enteral Nutrition, 33(5),
548-562. d0i:10.1177/0148607108328470

Tang, A., Dong, K., Deitchler, M., Chung, M., Maalouf, Z., . . . Wanke, C. (2013). Use of
Cutoffs for Mid-Upper Arm Circumference (MUAC) as an Indicator or Predictor of
Nutritional and HealthRelated Outcomes in Adolescents and Adults: A Systematic
Review. In Food and Nutrition Technical Assistance Il Project (FANTA) (Ed.).
Washington, DC.

Vargas, M., Lancheros, L., & Barrera, M. (2011). Gasto Energético en Reposo y
Composicion Corporal en Adultos. Revista de la Facultad de Medicina 43 - 56.

von Elten, K., Sawyer, T., Lentz-Kapua, S., Kanis, A., & Studer, M. (2013). A Case of
Wolf-Hirschhorn Syndrome and Hypoplastic Left Heart Syndrome. Pediatric Cardiology,
34(5), 1244-1246. doi:10.1007/s00246-012-0367-8



ANEXOS

ANEXO A. Consentimiento informado firmado por el representante legal del
individuo en estudio

CONSENTIMIENTO PARA ENTREVISTA

Estimado padre de familia,

Me gustaria invitarlo a ser parte del estudio de investigacion observacional “Patrones de alimentacion en un
paciente con el sindrome de Wolf- Hirschhorn: caso de estudio en Ecuador”. Este estudio es para aprender
sobre la alimentacién de su hija con el objetivo de presentarle recomendaciones propias a su realidad. Se
realizaran preguntas scbre el consumo de alimentos y percepciones sobre la alimentacién saludable. No hay
respuestas buenas ni malas, todo lo que Ud. nog diga es importante.

Antes de participar en la entrevista, Ud. necesita saber lo siguiente:

»

<+ Este estudio ha sido revisado por el decanato de investigacion de ESPOL, y los protocolos han sido
revisados por los miembros de comision de investigacién.

% Elestudio requerird de fotos, ademds, registro de la alimentacién mediante un recordatorio de 24 horas,
actividad y terapia fisica.

# La metodologia no s invasiva, solo se tomaran registros de peso, altura, pliegues y metabolismo basal.

% Solo realizaremos el estudio si Ud. acepta voluntariamente. Y para esto, Ud. debe firmar este
consentimiento y guardar una copia para sus archivos. En caso que quiera ser eliminado del estudio,
solo debe reportarlo al investigador via e-mail usando ¢l codigo del documento (informacion de
contacto al pie de esta pagina).

% Toda la informacidén serd conservada andnimamente y no se publicarin los nombres de los
participantes.

%  Si Ud. desea saber mas sobre la investigacién, puede contactar al investigador,

%+ No hay ningun tipo de riesgos al participar en este estudio.

Yo, Tabicle C%(’/UETQ £ declaro que he sido informada/o sobre el objetivo del estudio y s¢ que puede negarme a
responder cualquier pregunta y de abandonar el estudio cuando yo quiera. Acepto que mi hijofa fbf}?@:"n’(oﬁ
Wamo)  CoRm ¥ seaentrevistado y se use su historia clinica (peso, altura, edad y alergias).

[
Acepto ser entrevistado/a IZ/ Acepto que mi/s hijo/s sean entrevistado/s E]/ Nombre del nifio/a: Zvae il
Acepto que se grabe la entrevista Acepto que se tome notas IZT Acepto que se tomen fotos B/

Pido que nuestros nombres no sean asociados con ningin tipo de publicacién. Acepto que la entrevista es voluntaria y que no
recibiré ningén tipo de remuneracién por la misma, y no tendré ningiin beneficio de ella. Con este documento acepto participar
en el estudio y entiendo que mi informacidn serd usada confidencialmente.

Firma, lugar, y fecha:

ﬁﬁ@/ va:!crgw.‘.f! & ole }’{ﬁ,&'fi) 2014 ]

De antemano le agradezco por su atencion.




ANEXO B. Diagnostico médico del individuo en estudio
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ANEXO D. Validacién del disefio de protocolo utilizado para la esquematizacion
de la educacion nutricional

The Nutrition Education DESIGN Procedure
Nutrition Education:
Linking Research, Theory, and Practice
Isobel R. Contento
with contributions from

Pamela Koch and Marissa Burgermaster
Teachers College Columbia University

——Assessment | | Intervention—— +—Evaluation—]
Gm anldu-n
I:er-uiolm plans evaluation
nhlnue plan
Step 1 Step 2 Step 3 Step 4 Step 5 Step 6

Nutrition education is a valuable part of improving the health and well-being of people everywhere. The Nutrition
Education DESIGN Procedure provides a simple and systematic way to link behavioral theory with your creativity as
a nutrition educator to generate educational plans that are engaging, evidence-based, and meaningful in promoting
healthful eating.

During the course of six easy steps, you will learn a good deal about your audience and use that information to design
group sessions, anywhere from one session to multi-session intervention. First, you will examine your audience’s issues
and behaviors of concern and their assets and decide on the behavior change focus of your session(s) or intervention.
Next, you will seek out information about how the audience might effectively be motivated to change their behavior
as well as what information and skills they need to learn in order to be empowered to do so. Then, you will use the
information you have gathered to choose an appropriate behavior change theory to guide your session or interven-
tion design. At this point you will also reflect on your personal perspectives on nutrition education. Next you will
indicate the objectives for your session(s) or intervention, and generate the educational plans you will use to teach
your session(s) or intervention. Finally, you will conclude the procedure by developing a plan for evaluating your
session(s) or intervention.

Throughout the procedure you should refer to corresponding chapters in Nutrition Education: Linking Research,
Theory, and Practice. As you learn about your audience through research literature, web sites, and stakeholders
themselves, be sure to cite these information sources as appropriate in the bibliography at the end of the workbook.

A
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ANEXO E. Validacion de Registro diario de alimentos (Version 1) utilizado para la
recoleccion de datos sobre los tiempos de comida recibidos

REGISTRO DIARIO DE ALIMENTOS (VERSION 2) - ADAPTADO A LAS NECESIDADES INMEDIATAS DEL PACIENTE CON SINDROME
DE WOLF - HIRSCHHORN
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ANEXO F. Validacién de Validacién de Registro diario de alimentos (Version 2)
utilizado para la recoleccién de datos sobre los tiempos de comida recibidos

REGISTRO DIARIO DE ALIMENTOS, SINTOMATOLOGIA Y ACTIVIDAD (VERSION 3) - ADAPTADO A LAS NECESIDADES INMEDIATAS
DEL PACIENTE CON SINDROME DE WOLF ~ HIRSCHHORN

REGISTRO DIARI) DE ALMENTOS ADAPTADO A UN PACENTE CON SINDROME DE WOLF HRSCHHORN

Feca Fecha Fecha Fecha Fecha
Nonbre | Hoade
HORA L'} s HOMA HOM HOR
bl o DN e
s " Puicen Cotdsd  Noess® Py
REVISADO Y VALIDADO POR:
/ .
cju.; UalEg ) %
Leda. Luz Valencia Erazo, M.Sc Ledo. Al Silva Ochoa, M.Sc
Nutricionista - Docente Nutricionista - Docente
Facultad de Ciencias de la Vida Facultad de Ciencias de la Vida
ESPOL ESPOL




ANEXO G. Registro de esterilizacién utilizado

Registro semanal de esterilizacion de utensilios que interactdan con los alimentos

Dia Fecha Hora Esterilizacion 1 Esterilizacion 2




APENDICES
APENDICE A

Representacion Grafica del consumo de Kilocalorias del antes y después y de

educacion nutricional

Kilocalorias Antes/Después
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Se observé una diferencia estadisticamente significativa (p-value= <0.001) entre las medianas de la ingesta caldrica

entre el antes y el después.



APENDICE B

Representacién gréfica del consumo de carbohidratos (g.) del antes y después.

Consumo de Carbohidratos (g.) Antes/Después
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Se observéd una diferencia estadisticamente significativa (p-value= <0.001) entre las medianas de la ingesta de
carbohidratos (g.) entre el antes y el después.



APENDICE C

Representacién grafica del consumo de Proteinas (g.) del antes y después.

Consumo de proteninas (g.) Antes/Después
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Se observéd una diferencia estadisticamente significativa (p-value= <0.001) entre las medianas de la ingesta de
proteinas (g.) entre el antes y el después.



APENDICE D

Representacién gréafica del consumo de grasas (g.) del antes y después.

Consumo de grasas (g.) Antes/Después
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Se observo una diferencia estadisticamente significativa (p-value= <0.001) entre las medianas de la ingesta de grasas
(9.) entre el antes y el después.



APENDICE E

Representacién gréafica del consumo de Hierro (mg.) del antes y después.

Consumo de hierro (mg.) Antes/Después
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Se observé una diferencia estadisticamente significativa (p-value= <0.001) entre las medianas de la ingesta de Hierro
(mg.) entre el antes y el después.



APENDICE F

Representacion grafica del consumo de Acido félico (ug.) del antes y después.

Consumo de Acido félico (ug.) Antes/Después
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Se observo una diferencia estadisticamente significativa (p-value= <0.001) entre las medianas de la ingesta de Acido

félico (ug.) entre el antes y el después.



APENDICE G

Representacién gréafica del consumo de Vitamina A (ug.) del antes y después.

Consumo de Vitamina A (ug.) Antes/Después
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Se observéd una diferencia estadisticamente significativa (p-value= <0.001) entre las medianas de la ingesta de

Vitamina A (ug.) entre el antes y el después.



APENDICE H

Representacién gréafica del consumo de Vitamina D (ug.) del antes y después.

Consumo de Vitamina D (ug.) Antes/Después
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Se observéd una diferencia estadisticamente significativa (p-value= <0.001) entre las medianas de la ingesta de

Vitamina D (ug.) entre el antes y el después.



APENDICE |

Representacion gréafica del resultado de la encuesta al factor “Nivel de educacion”.

Nivel.de.Educacion

Educacion General Basica

Educacién Superior

EI 58.33% de los individuos encuestados refirieron tener Educacion General Basica mientras que el 41,67% Educacion

superior.



APENDICE J

Representacion gréafica del resultado de la encuesta al factor “Relacion del cuidador con

el individuo”.

Cuidador contratado

Amigo/a

Cuidador voluntario

Profesional de la salud

Familiar

El 41,67% de los individuos encuestados refirieron ser cuidador contratado, el 25% ser paciente del profesional de
salud, el 16.6% cuidador voluntario, el 8.3% familiar y el 8.3% Amigo/a.



APENDICE K

Representacion gréafica del resultado de la encuesta al factor “Capacitador”.

Capacitador

Amigo/a

Familiar

Profesional de la salud

El 41,6% de los individuos encuestados refirieron ser capacitados por un profesional de la salud, el 33.3% por familiar
del paciente, el 25% por un amigo/a.



APENDICE L

Representacion gréafica del resultado de la encuesta al factor “Disponibilidad de Guia de

Nutricion enteral”.

Disponibilidad.de.guia

El 83.3% de los individuos encuestados refirieron que, no disponen con una guia de nutricién enteral, en contraste con
el 16,67% que refirieron que si.



APENDICE M

Representacion grafica del resultado de la encuesta al factor “Necesidad de guia para

cuidados enterales en pacientes domiciliados”.

Necesidad.de.guia.NE

El 91.67% de los individuos encuestados refirieron que, si necesitan una guia para cuidados enterales en pacientes
domiciliados, en contraste con el 8.33% que refirieron que No.



APENDICE N

Manual de Educacién para cuidadores de pacientes domiciliados estables con

gastrostomia.
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Lanutricion enteral es una via de
soporte nutriclonal que se aplica
enaquellos paclentes que tienen
dificultad para alimentarse por
via oral (Boca).

Comprende el suministro de
alimentos directamente al tracto
gastrointestinal por medio de
una sonda de alimentacion que
puede ubicarse en diferentes
puntos del tracto digestivo tales
(Estomago, Intestino delgado
o Intestino grueso), en funcion
de la capacdidad funcional de los

drganos digestivos del paciente.

Los individuos que han sido
valoradosy se les ha prescrito
alimentacion enteral a largo
plazo (mas de 6 - 8 semanas),
tlenen un tracto gastrointestinal
funcional y no suponen riesgo
de broncoaspiracion (Aspiracion
de sustancias solidas oliquidas
alas vias aéreas), se recomienda
el uso de una gastrostomia.

Cuando un paciente que se
alimenta por gastrostomia
osta estable y no necesita los
culdados de hospitalizacién,
se puede instaurar lo que se
conoce como nutricion enteral
a domidilio, que es un tipo de
soporte nutricional que permite
al paciente ser alimentado dentro
del ambiente familiar, lo cual
puede suponer considerables
ventajas para el individuo, tales
COmo:;

« Mejoradel bienestar
psicosocial del enfermo.

« Reduccién delos costos
comparados con losde
la asistencia hospitalaria.



Gastrostomia




(Quéesla
Gastrostomia?

Esunalintervencién quirdrgica
endonde se coloca unasonda
directamente enel estémago,
con el objetivo de allmentar al
paclente,

JCuando se necesita una
Gastrostomia?

Cuando se padece de: —

Estenosis Esofdglca

Trastornos gendticos que
noparmitan laalimentacién
oral normal.




Partesdela
Sonda (PEG)

Permitelafijacién externade

Permitelafijaciéninternade lasonda

lasonda

Soporte

Permite sujetary
prevenir el goteodel
alimentosi el puerto

géstricoseabre
accidentalmente

Sondade
Gastrostomia
Percutanea
(PEG)

Es un tubo fino de silicona
no colapsable, una vez que
o5 colocado en el interior del
estomago sobresale unos 20
centimetros al exterio

¢Donde conseguiria?

En las farmaclas del pais; las
marcas conocidas son Folley
y Shengan Medical.

También en plataformas de
compra en linea,

Puerto Gastrico

Especializado para entrada
dealimentos.

Especializado para entrada
delamedicina prescrita,




Alimentacion
Enteral a
Domicilio
(casos)




Sindromede
Alagille
Watson

Joelun joven quevive consus
padres y su gatito Shengo, le
gustamanejar bicicletay jugar
futbol con supapd.

Ellos se consideran unafamilia
cominycorrienteapesar de que
Joelnacié con una enfermedad

genética del higado llamado
“Alagille-Watson”; con varlos
problemas gastrointestinales
tales como reflujo, malabsorcién
degrasasyvitaminas, ademds de
vaclamientolentodel contenido
estomacal.

El médico le recomendd una
alimentacién enteral via
gastrostomia desdelos nueve
meses de edad.




Enfermedad
por Reflujo
Gastroesofagico

Santiagotomd lechematerna
hasta los 8 meses de edad:
porque lodiagnosticaron con
una enfermedad de reflujo
gastroasofdgico,

Inicl con alimentacidn enteral
por sonda nasogastrica hasta los
11 meses, luegoempazdconna
alimentacion via gastrostomia,
Sus padres preparaban los
alimentos deforma equilibrada

con la guia y recomendacion
dlos profesionales de lasalud
que trataban a su hijo; pero
su peso corparal no lograba
aumentar y optaren per una
dieta vegetarianaincluyendo:
leche, yogurt, queso, huevos,
frutasy vegetales.

Ellos racomiandan queintenten
varias formas de alimentar a
sus hijos y slempre aceptar las
quias y recomendaclones de
los profesionales,

D
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Sindromede
Wolf
Hirschhorn

Elvia nacié hace 13 afios; una
nifa que al poco tiempo de
conacerlanotaron que posela
rasgos fisicos diferentes a las
dems, sus padres decidieron
acudir al médico para conocer
acerca desu condicion.

Con la ayuda de exdmenes
genéticos, su diagndstico fue
Sindrome deWolf-Hirschhorn
(SWH), aste se presentaen 1 de
cada 50,000 nacimientos y es
dos veces mas predominante
en el sexo femenina. A pesar

desucondicion aElviale gusta
escuchar milsica, jugar consus
hermanos, pasearen susillade
ruedasy pasar empoen familia

Sus padres estudiaron la mayor
partedelos signes y sintomas
caracteristicos del sindrome,
por lo que recurrieron a la
alimentacién enteral, por
recomendacidn del médico,
para que pueda crecer fuerte
ysaludable.

",



Wolf-Hirschhorn

Deleclono
perdidagenética

//\) Afecta

Enrelacion2a1

Cromosoma4
(4p16.3)

Rasgos Clinicos

Microcefalla
Craneo asimetrico

Nariz anchay plana
pegada con la frente




Opciones de
alimentacion
Enteral




Continuay
Permanente

Se usa un equipo automatico
llamado bomba de Infusion, este
dispositivo controla el volumen
de la férmula suministrada al
paciente; el flujo es continuo
porlogeneral la alimentacion
durade12a 24 horas.

Porgravedad
desdebolsao
frasco

Consiste en administrar la
férmula por goteo desde una
bolsa o frasco, la alimentacion
o5 de forma continuay puede
durarde 164 18 horas,
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Continuacon
Jeringa

Consiste en la administracion
delaférmula por bolos, es dacir

de 4 a 6 tomas coincidiendo

con el horario de las comidas,
mediante el uso de jeringas.
Losmateriales que seusanson
lossiguientes: o

Jeringadeconode50 o60ml
Jeringade 20ml
Biberonconmedidalmpresa

Preparacion

Jeringa de SOm

Jeringa de 20mi

p

Administrando la férmula




Esterilizacion

Es una téenica utilizada para
aliminarlos microorganismos
patdgenos de los materlales
utilizados en la alimentacion,

Esterilizador para
microondas

1. Se colocan los materlales
(biberones, Jeringas, Jarras
medidoras) lavados con jabon
neutroy cepillos adecuados.

2. Agregar agua al equipo
esterllizador (cantidad segin
lasindicaciones del equipo).

1. Colocar el equipodentro del
microondas durante 2 minutos
maximo,

Nota: Cuando no sé levanta la
tapa, se mantienen esterllizado
los materiales por 24 horas.




Esterilizadoreléctrico

1. Colocar el biberon, jeringas,
Jarras medidoras previamente
lavadas con Jabdn neutro y
cepillos adecuados dentro del
equipo esterilizador,

2. Agregar unabase deaguaal
asterilizador; la cantidad segin
lasindicaciones del equipo.

3. Conectar el equipa (tiempa
depende del esterilizador),

esperar gque lerming el proceso
deesterilizacién.

Mota: Cuando no se levanta la
tapa, se mantienan esterilizade
los matariales por 6 horas,

Esterilizacion enolla

1.Colocar aguahastala mitad
de la olla, taparla y encender
laharnilla.

2. Cuando el agua esta en
hervar, colocar los materiales
{biberanes, jarras medidoras,
jeringas), antes lavades con
jabon neutroy cepillos.

3. Con ayuda de una pinza
metdlica hundir todos los
materiales per 5 minutos y
despudés retirarlos.

Mota: Tener cuidado al sacar
los materiales, para ne sufrir
quemaduras en el cusrpo.

©




Preparacion

1. Tener los implementos
(biberon, suplemento enpolvo,
Jarras medidoras) en un lugar
limploy seco,

2. Leer lasrecomendaciones

depreparacién propuestas por
laférmula,

1. Colocar lacantidad de agua
alatemperaturasugerida por
laférmulaen el biberdn,

4. Colocar b cantidad de medidas
(scups) sugeridasen la farmula.

£ Tapar el biberdny agitar hasta
obtenerunamezcla homogénea
delaférmula.

&, Suministrar la fdrmula,




Suministro

1. Lavarse las manos bien y
purificarlas con sanitizante
para manos.

2. Colocar al paciente en
su posicion habitual para
suministrar dela férmula.

1. Conlajeringa de60ml coger
laféemula del biberdn seginla
prescripcidn.

4. Destapar la sonda para
suministrar la férmula a una
velocidad constante (no tan
répidoy notan despacic).

5. Uenar lajeringade 20ml de
unrecipiente con agua limpia,

6. Suministrarentre 20y 50 m|
deaguaparalavarlasonda.

Nota: El proceso se realizard
dependiendo del estado del
pacientey prescripclon médica,




Refrigeracion

Es unatécnica utilizadaparala
conservaclon del valor nutritivo
y caracterfsticas organolépticas
de los alimentos, inhibe el
crecdimientoy proliferacion de
microorganismos patégenos
y prolonga el tiempo de vida
util de los alimentos, cuando
ol suministrono esinmediato
se recomienda refrigerar,

©, ®

1. Disponer en el refrigerador
deunazonaespecificaparael
guardadodelaférmula,

2. Colocar el biberdn, sellado
en el refrigerador.

3. Procurar que la formula este
alejada de alimentos preparados
ydelapuerta del refrigerador
para evitar la contaminaciény
el calor del exterior.
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El presente manual tiene como finalidad dar 3@ conocer todos
los puntos & tomar en consideracion para €l correcto manejo de
la alimentacion enteral en pacientes estables domiciliados con
gastrostomia, y se encuentra dirigido a todas aquellas personas
que se dedican al cuidado de estos individuos. Esperamos que la
informacion proporcionada sea de gran ayuda para la atencion y
seguimiento de los pacientes con nutricion enteral a domicilio. La
identidad de los pacientes de los casos de estudio presentados, han
sido protegidas usando nombres ficticios




