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RESUMEN

Antecedentes: Existen en Costa Rica 2 estudios previos que valoraron los pacientes
con gastrosquisis y onfalocele. Los datos mas recientes con los que contamos son del
2010. Ante la alerta mundial del incremento significativo en los ultimos afios en la
incidencia de la gastrosquisis sin causa conocida, se hace necesario actualizar nuestros
datos. Este estudio ademas brindara nueva informacion en cuanto a la evolucion al afio
post egreso, incluyendo el neurodesarrollo y crecimiento, situaciones que no han sido

descritas de previo en Costa Rica para estas patologias.

Pacientes y métodos: Estudio retrospectivo, descriptivo y observacional, basado en
revision de expedientes clinicos. Se incluyeron todos los pacientes con diagnéstico de
gastrosquisis u onfalocele egresados del SECIN - HNN durante el periodo del 01 enero
de 2011 al 31 de diciembre de 2015.

Resultados: La muestra inicial fue de 131 pacientes; 112 con gastrosquisis y 19 con
onfalocele. Se excluyeron 1 paciente de gastrosquisis y 1 de onfalocele por tener
expedientes incompletos. Fue imposible encontrar los expedientes correspondientes a
49 pacientes con ambas patologias, esto por contaminacion de expedientes y depuracion
de los mismos. La muestra final fue de 80 pacientes, 67 con gastrosquisis (84%) y 13
(16%) con onfalocele.

En gastrosquisis la incidencia del estudio fue de 3.10/10000 nacimientos. La mortalidad
del 13.4%. No hubo diferencia significativa en cuanto al sexo. La mayoria de pacientes
provenian del Gran Area Metropolitana, sobre todo de San José. 78% se clasificaron
como gastrosquisis simples y 22% complicadas. La estancia hospitalaria tuvo una
mediana de 42 dias. El promedio de la edad materna fue de 20.7 afios; la mayoria eran
primigestas y sin uso de drogas/ medicamentos durante el embarazo. El control prenatal
fue alto y el diagnéstico antenatal se encontr6 en 56.7%; cuando este ultimo estuvo
presente, la cesarea llego al 100%. La mediana del peso al nacer fue de 2400 g. La

prematuridad se presentd en 41.8% de pacientes, con predominio de pretérminos



tardios. El liquido amniotico en su mayoria fue meconizado, y el puntaje APGAR
usualmente fue alto al minuto y a los 5 minutos. La mayor parte de pacientes presentaron
exposicidn de asas intestinales y estbmago en el defecto. 50.7% tenian anomalias
asociadas; las atresias intestinales fueron las mas comunes. El tratamiento mas
frecuente fue con Silo y descensos progresivos del defecto (86.6%) y en promedio el
cierre de la pared ocurrié a los 8.6 dias. La mediana de dias con VMA fue de 8 dias.
Casi el 100% requiri6 CVC durante el internamiento; hubo una mediana de 2
catéteres/paciente, y se requirié el mismo con una mediana de 30 dias. EI PICC fue el
catéter mas utilizado, la minoria requirié recolocacion. El 41.8% tuvo complicaciones
asociadas al CVC y la septicemia asociada al CVC fue la mas comun. Se encontro una
mediana de 16 dias para inicio de la via enteral y la NPT se logré suspender con una
mediana de 27 dias. El 79.1% asociaron complicaciones durante el internamiento y en
su mayoria fueron multiples por paciente; la sepsis fue la mas comun. Al afio post egreso
hubo 56 sobrevivientes. La eutrofia fue comun. El neurodesarrollo en su mayoria era
normal, sin embargo 17.6% pacientes tuvieron algun tipo de anormalidad; la motora
gruesa fue la mas afectada. Los problemas para alimentarse se presentaron en 9.8%,
no hubo pacientes con constipacion y se describid 1 paciente con problemas de audicion,
ninguno de vision y 1 con hidrocele gigante.

En onfalocele la incidencia del estudio fue de 0.5/10000 nacimientos y la mortalidad del
38.8%. No hubo diferencia significativa en cuanto al sexo. La mayoria de pacientes
provenian del Gran Area Metropolitana, sobre todo de San José. 92% se clasificaron
como onfalocele gigante, solo 1 paciente no lo fue. La estancia hospitalaria tuvo una
mediana de 22 dias. El promedio de la edad materna fue de 28.3 afos; la mayoria
primigestas, y no hubo ninguna madre con uso de drogas/ medicamentos durante el
embarazo. El control prenatal fue alto y el diagndstico antenatal se encontré en 84.6%;
cuando estaba presente, la cesarea llego al 91%. La mediana del peso al nacer fue de
2720 g. La mayoria de pacientes eran de término. El liquido amnio6tico en su mayoria
fue claro, y el puntaje APGAR usualmente fue alto al minuto y a los 5 minutos. La mayor
parte de pacientes presentaron asas intestinales e higado contenidos en el defecto.

76.9% presentaron anomalias asociadas; las cardiacas fueron mayoria. El cierre primario



fue el tratamiento mas comun (46.2%); sin embargo, hubo un considerable uso de
sustancia escarificante tipo yodo. En los pacientes con Silo en promedio el cierre de la
pared ocurrié a los 12.5 dias. La mediana de dias con VMA fue de 8 dias. El 100%
requiri6 CVC durante el internamiento; hubo una mediana de 1 catéter/paciente, y se
requirid el mismo con una mediana de 14 dias. El PICC fue el catéter mas utilizado,
ninguno requirio recolocacion. Sélo 2 pacientes asociaron complicaciones al CVC, 1 por
trombosis venosa y el otro por septicemia. Se encontr6 una mediana de 8 dias para
inicio de la via enteral y la NPT se logro suspender con una mediana de 11 dias. EI 69%
asociaron complicaciones durante el internamiento y en su mayoria fueron multiples por
paciente; hubo mucha variabilidad en cuanto al tipo de complicaciones. Al afio post
egreso 8 pacientes fueron sobrevivientes. Se presentd igual numero de pacientes
eutroficos que con falla para progresar. El neurodesarrollo fue anormal en 37.5% y la
motora gruesa fue la mas afectada. El 25% asocio problemas con la alimentacion, ambos
requerian SNG para alimentarse. No hubo pacientes con constipacion, problemas de

audicién o visidn ni ningun otro problema asociado al afio post egreso.

Conclusiones: La incidencia de la gastrosquisis ha venido en aumento y en el presente
estudio es 8.4% superior a la ultima reportada en Costa Rica. En onfalocele se ha
mantenido estable y es, de la mitad a un tercio, de la reportada a nivel internacional. La
mortalidad aumenté en ambas patologias. Esta pudo estar influenciada por el aumento
de gastrosquisis complicadas y onfaloceles gigantes de nuestra muestra. Hubo un
importante aumento de gastrosquisis complicadas, sin impacto en tiempo de nutricion
parenteral, inicio de la alimentacion enteral, mortalidad y estancia hospitalaria. El
diagnostico prenatal de ambas patologias es alto en Costa Rica y ha presentado un
aumento con respecto a los estudios previos. Se correlaciona con un alto control prenatal
en el pais. Al tener un diagnostico prenatal de defecto de pared abdominal, el personal
a cargo del parto debe estar preparado para reanimacion, ya que el 50% de pacientes
del estudio la requirieron. En gastrosquisis hubo mayor frecuencia de madres jévenes,
primigestas, y solo en la minoria de casos hubo consumo de drogas prenatal. En
onfalocele las madres presentaron una edad mayor, e igualmente en su mayoria eran

primigestas. La cesarea fue la via de parto preferida en ambas patologias, especialmente



cuando existio un diagnostico antenatal. Las malformaciones fueron frecuentes en
ambas patologias, con mayoria de atresias intestinales en gastrosquisis y cardiacas en
onfalocele. El porcentaje de pacientes con complicaciones se mantuvo alto, como es
también descrito en la literatura; siendo las infecciosas y las quirdrgicas las mas
frecuentes. Las complicaciones multiples son frecuentes en la poblacion estudiada y el
sindrome de intestino corto y la enterocolitis aguda necrotizante fueron infrecuentes. El
abordaje qurirurgico de la gastrosquisis continua siendo mas frecuente con el uso de Silo
y descensos posteriores hasta el cierre. En onfalocele aunque el método mas utilizado
fue el cierre primario, hubo un alto porcentaje de uso de sustancia escarificante debido
al alto porcentaje de defectos gigantes. En nuestra casuistica no hubo uso de VAC. Los
catéteres mas utilizados fueron el tipo PICC y el doble lumen, la mayoria de pacientes
no tuvieron complicaciones asociadas. Los dias de VMA, para inicio de la via enteral y
de NPT, se mantuvieron similares a los reportados en otras latitudes. Las
complicaciones durante el internamiento siguen siendo frecuentes, con predominio de la
sepsis en ambas patologias. Es importante el seguimiento posterior de estos pacientes
en la consulta externa debido a la falla para progresar, anormalidad en el neurodesarrollo
y los trastornos de la alimentacion asociados, que no fueron infrecuentes en esta

poblacion.



LISTA DE GRAFICOS, TABLAS E ILUSTRACIONES

Cuadros Pagina

Cuadro 1. Incidencia y mortalidad anual por cada 10.000 nacimientos de
gastrosquisis u onfalocele. HNN. 2011 - 2015. (n: 131) 47

Cuadro 2. Caracteristicas demograficas de los pacientes egresados del Servicio
de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagnostico
de gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015. 49

Cuadro 3. Antecedentes perinatales de los pacientes egresados con
diagndstico de gastrosquisis u onfalocele del Servicio de Cuidado Intensivo
Neonatal del Hospital Nacional de Nifios. 2011 - 2015. 50

Cuadro 4. Caracteristicas del parto de los pacientes egresados del Servicio de
Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de
gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015. 53

Cuadro 5. Via parto y su relacion con el diagndstico prenatal de gastrosquisis,
en los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del
Hospital Nacional de Nifos. 2011 - 2015 (n: 67) 54

Cuadro 6. Via parto y su relacion con el diagndstico prenatal de onfalocele, en
los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital
Nacional de Nifios. 2011 - 2015 (n: 13) 54

Cuadro 7. Organos incluidos en el defecto y anomalias asociadas de los
pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital
Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015 55

Cuadro 8. Cirugias realizadas a los pacientes egresados del Servicio de
Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagnostico de
gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015. 56

Cuadro 9. Caracteristicas de los catéteres venosos centrales colocados a los
pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital
Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015. 57

Cuadro 10. Caracteristicas de la via enteral y parenteral de los pacientes
egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de
Nifios, con diagnostico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015. (n: 80) 60




Cuadro 11. Seguimiento al afio post egreso de los pacientes egresados vivos
del Servicio de Cuidados Intensivos Neonatales del Hospital Nacional de Nifos,
con diagnostico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015 (n: 64)

63

Graficos

Grafico 1. Distribucion general de los pacientes egresados del Servicio de
Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagnostico de
gastrosquisis u onfalocele, segun tipo de diagnostico. 2011 — 2015 (n: 131)

45

Grafico 2. Incidencia anual por cada 10.000 nacimientos de gastrosquisis u
onfalocele. HNN. 2011 — 2015 (n: 131)

46

Grafico 3. Mortalidad anual por cada 10.000 nacimientos de gastrosquisis u
onfalocele. HNN. 2011 — 2015 (n: 131)

46

Grafico 4. Distribucion de los pacientes con criterios de inclusion egresados del
Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con
diagnostico de gastrosquisis u onfalocele segun tipo de patologia. 2011 — 2015
(n: 80)

47

Grafico 5. Distribucion de los pacientes con criterios de inclusion egresados del
Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, segun
tipo de onfalocele. 2011 — 2015 (n: 13)

48

Grafico 6. Distribucion de los pacientes con criterios de inclusion egresados del
Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, segun
tipo de gastrosquisis. 2011 — 2015 (n: 67)

48

Grafico 7. Distribucion de estancia hospitalaria en dias de los pacientes
egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de
Nifos, con diagnostico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015 (n: 80)

49

Grafico 8. Distribucion segun clasificacion de la prematuridad en los pacientes
prematuros egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital
Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015
(n: 33)

51

Grafico 9. Distribucion del peso al nacer de los pacientes egresados del
Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con
diagnostico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015 (n: 80)

51

Grafico 10. Distribucion de las drogas utilizadas por las madres durante el
embarazo, en los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo
Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagnostico de gastrosquisis. 2011
— 2015 (n: 67)

52



Grafico 11. Distribucion de los dias con ventilacion mecanica asistida en los
pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital
Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015
(n: 80)

56

Grafico 12. Distribucion de los dias con catéter venoso central en los pacientes
egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de
Nifos, con diagnostico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015 (n: 80)

58

Grafico 13. Distribucion del numero de catéteres requeridos en los pacientes
egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de
Nifos, con diagnostico de

gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015 (n: 80)

58

Grafico 14. Distribucion de las complicaciones asociadas al CVC en los
pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital
Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015
(n: 80)

59

Grafico 15. Distribucion de la presencia de complicaciones durante el
internamiento en los pacientes egresados del Servicio de Cuidados Intensivos
Neonatales del Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis u
onfalocele. 2011 — 2015 (n: 80)

61

Grafico 16. Distribucion segun numero de complicaciones por paciente durante
el internamiento, en los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo
Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagnostico de gastrosquisis u
onfalocele. 2011 — 2015 (n: 80)

61

Grafico 17. Distribucion del tipo de complicaciones durante el internamiento, en
los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital
Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015
(n: 80)

62

llustraciones

llustracion 1. Distribucion de los pacientes egresados del Servicio de Cuidado
Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, segun diagndsticos de
gastrosquisis u onfalocele y criterios de inclusion - exclusion. 2011- 2015 (n:
131)

45




ABREVIATURAS

HNN: Hospital Nacional de Nifios “Dr. Carlos Saenz Herrera”

CEC- HNN: Comité Etico Cientifico — Hospital Nacional de Nifios

SECIN: Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal

INEC: Instituto Nacional de Estadistica y Censos

IQR: Intervalo intercuantilico

DCP: Desproporcion céfalo pélvica

RCIU: Restriccion del crecimiento intrauterino

CVC: Catéter venoso central

PICC: Catéter central de insercion periférica

VMA: Ventilacion mecanica asistida

BIC: Bomba de infusion continua

SNG: Sonda nasogastrica

NPT: Nutricidn parenteral

RNTAEG: Recién nacido de término adecuado para la edad gestacional
RNTPEG: Recién nacido de término pequefio para la edad gestacional
RNTGEG: Recién nacido de término grande para la edad gestacional
RNPretAEG: Recién nacido pretérmino adecuado para la edad gestacional
RNPretPEG: Recién nacido pretérmino pequefio para la edad gestacional
RNPretGEG: Recién nacido pretérmino grande para la edad gestacional
RNPostAEG: Recién nacido postérmino adecuado para la edad gestacional
RNPostPEG: Recién nacido postérmino pequeio para la edad gestacional

RNPostGEG: Recién nacido postérmino grande para la edad gestacional



INTRODUCCION

Historia y definiciones

La gastrosquisis y el onfalocele son defectos de la pared abdominal descritos
desde el siglo XVI; sin embargo, es hasta 1953 que Moore y Stokes las catalogaron como
dos entidades distintas, y hasta 1963 que Duhamel enfatiz6 las diferencias en cuanto a
su patogénesis y presentacion clinica." Actualmente, estas dos entidades en conjunto
con la hernia de cordén umbilical, son consideradas los defectos congénitos de pared
abdominal mas frecuentes y son distinguibles por sus caracteristicas anatomicas
Unicas.??

La gastrosquisis se define como el defecto paraumbilical en la pared abdominal,
casi siempre del lado derecho, por donde resulta una herniacién sin proteccion con saco
del contenido abdominal, en contacto directo con la cavidad amniética, provocando la
presencia de asas intestinales edematosas y cubiertas de fibrina. Este defecto
usualmente es pequefo, de menos de 4 cm de diametro, por donde varios segmentos
intestinales y de otros dérganos (estomago, trompas de Falopio, entre otros) pueden
herniarse. Ademas, la patologia se puede presentar de dos formas: complicada (1/3 de
casos) cuando asocia complicaciones como malrotacién, volvulos, infarto, atresia,
perforacion o estenosis intestinal, o simple (2/3 de los casos) cuando no presenta
ninguna de las anteriores complicaciones.’

El onfalocele, también conocido como “exonfalo”, se define como un defecto de la
pared abdominal ventral, caracterizado por la ausencia de musculos abdominales, fascia
y piel, cubierto por una membrana de peritoneo interna, una superficie de amnios externa
y la gelatina de Wharton entre ambas capas.” Su localizacién es central a nivel
abdominal superior, medio o inferior y de tamafo variable; definiendolo como gigante
cuando tiene un tamafio mayor o igual a 5 centimetros. Usualmente contiene intestinos,
higado y ocasionalmente otros 6rganos abdominales dependiendo del tamafio del

mismo. Puede encontrarse ademas integro o roto. % &3 1°

Embriologia y Etiologia




Existe una importante relacién de eventos embriogénicos y del desarrollo fetal con
el onfalocele. En condiciones normales, durante la semana 6 a 10 del desarrollo
embrionario, el intestino se hernia hacia el cordén umbilical y luego regresa a la cavidad
abdominal. El onfalocele ocurre cuando se presenta un fallo en ese regreso; quedando
un saco de peritoneo, amnios y gelatina de Wharton, con el intestino contenido, asi como
las demas visceras herniadas.*®

A diferencia del onfalocele, la etiologia embriolégica de la gastrosquisis ha sido
tema de debate por mas de 50 afios. Una de las principales hipotesis sobre su incierta

etiologia es la disrupcién vascular, usualmente asociada a la arteria onfalomesentérica.*®

Factores etiologicos asociados

Para ambas patologias existen diversos factores de riesgo propuestos. La
gastrosquisis se ha asociado con madres jévenes, principalmente aquellas menores de
20 afnos, siendo éste el unico factor consistentemente asociado con el defecto. Otros
factores maternos de riesgo son el fumado, consumo de alcohol y sustancias ilicitas, uso
de medicamentos vasoactivos como los salicilatos, bajo nivel socioeconémico y bajo
indice de masa corporal en el embarazo. El onfalocele se ha asociado con madres en
edades extremas, muy jovenes o con edad avanzada, consanguinidad, algunos pocos
teratogenos, madres multiparas y tiene una importante asociacion con cromosomopatias

y anomalias congénitas asociadas.* ' %°

Incidencia

En cuanto a la incidencia, para la gastrosquisis se establecen diferencias
regionales importantes y se describe que es de aproximadamente 3-4/10000
nacimientos, con un incremento notorio de los casos reportados en los ultimos
afios.®"8910.11.26 Existe una alerta del CDC (Centers for Disease Control and Prevention)
de los Estados Unidos, publicada en enero de 2016, sobre el incremento del 263% en la
prevalencia durante los afnos 1995 al 2012 en ese pais; con desconocimiento aun de
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causas. Esta institucion, al igual que lo hizo Reino Unido, instan a realizar
investigaciones en Salud Publica para lograr un mejor entendimiento del aumento de

casos.’10:26

Con respecto al onfalocele, la incidencia descrita a nivel mundial es de 1,5-
3/10000 nacimientos, sin tendencia actual al incremento en algunas publicaciones vy

ligero en otras.®

Manifestaciones clinicas

Se describe en la literatura mundial, que los pacientes con gastrosquisis con
mayor frecuencia son prematuros, a diferencia de los que tienen onfalocele que
usualmente son de término.?

Al caracterizar ambas patologias, es importante mencionar que la gastrosquisis
rara vez se presenta asociada a otras anomalias, y cuando esto ocurre, usualmente son
limitadas al tracto gastrointestinal. Se ha descrito ademas asociacion con prematuridad
y restriccion del crecimiento intrauterino. Por el contrario, el onfalocele se asocia a
multiples condiciones cromosomicas y genéticas (p.e. Sindrome Beckwith-Wiedemann,
Pentalogia de Cantrell) asi como otras anomalias, principalmente cardiacas vy
gastrointestinales.4’5 Es precisamente esta asociacion con otras anomalias lo que hace

que su diagndstico prenatal sea mas frecuente (75-90%)."?

En esta patologia, los
pacientes no se presentan con retraso del crecimiento intrauterino, sino por el contrario,

usualmente son grandes para la edad gestacional.*

Via de parto

La via de parto para ambas patologias debe ocurrir segun las indicaciones y
recomendaciones obstétricas, asi como los deseos de la madre. Se describe
preocupacion por la posibilidad de lesién de los defectos con el paso por el canal de
parto; sin embargo, la literatura para ambas patologias no ha mostrado superioridad de
la cesarea frente a la via vaginal, ni viceversa; con excepcion del onfalocele gigante con
higado contenido, donde si se prefiere la cesarea por la posible distocia y dafio hepatico
asociados al parto vaginal. En cuanto al tiempo de gestacidn 6ptimo existe controversia;

11



se recomienda evitar el parto prematuro, asi como una edad gestacional avanzada, lo
primero para evitar las comorbilidades asociadas y lo segundo para evitar edemay “peel”
intestinal importantes. Para ambas patologias, la mayoria de expertos recomiendan el

parto en un centro de atencion terciario.?®

Terapias y tratamientos

De las alternativas terapéuticas disponibles para la gastrosquisis, se describen el
cierre primario y el cierre tardio posterior al uso de un silo y descensos progresivos del
defecto. Al comparar ambas estrategias, no existe una clara diferencia en cuanto a
morbimortalidad asociada, y aunque algunos estudios mencionan ciertos beneficios de
una técnica con respecto a la otra, se requieren mas estudios para determinar dichas
diferencias.'* En onfalocele, el cierre primario es preferido cuando el defecto es pequefio,
pero cuando el defecto es mayor a 5 cm, no existe una recomendacion definitiva. Las
técnicas alternativas al cierre primario varian considerablemente y no existen
recomendaciones generalizadas sobre cual utilizar y en qué caso. Entre estas, se utilizan
los agentes escarificantes como el mercurio-cromo (en desuso actualmente por riesgo
de intoxicacion), soluciones yodadas y la sulfadiazina o nitrato de plata, ademas de
expansores de tejido y la terapia VAC. No existe tampoco un tiempo estandarizado para
el cierre del defecto, sin embargo, se describe una relacién directa entre el tamafio del

defecto y el tiempo para el cierre del mismo."*">1

Complicaciones y pronostico

El prondstico y la evolucion varian segun la patologia, la condicion intestinal, la
presencia de otras malformaciones y comorbilidades asociadas. En gastrosquisis, la
sobrevida general es del 90-95% y la mayoria de muertes se asocian con necrosis
intestinal o reseccion intestinal importante. La hospitalizacién usualmente es prolongada;
solamente un 40% de pacientes egresan al mes de edad y hasta 25% tienen
hospitalizaciones mayores a 2 meses, generalmente como consecuencia de la

intolerancia a la alimentacién enteral. Las complicaciones asociadas son la dismotilidad,
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intolerancia de la alimentacion enteral, sindrome adherencial, sindrome de intestino
corto, enterocolitis necrotizante, obstruccion intestinal (incluyendo atresias multiples) y
sepsis, incluida la asociada a catéteres venosos centrales.*>® En onfalocele, el
prondstico es muy dependiente del tipo y severidad de las anomalias congénitas
coexistentes. La mortalidad estimada es de hasta 60% cuando se presenta asociado a
otras malformaciones, y de un 10-15% cuando se presenta aislado. Respecto a las
complicaciones principalmente se describen el ileo, sepsis y la infeccidbn o
complicaciones de la herida quirdrgica. El tiempo de hospitalizacién dependera mucho

del tamafio del onfalocele y las técnicas utilizadas para el cierre.?*'2

Evolucion posterior al egreso

Con respecto al seguimiento a largo plazo, los pacientes con gastrosquisis
presentan usualmente una excelente evolucion, aunque podria ser mas lenta en los
casos con atresias o sindrome de intestino corto. En onfalocele, cuando el defecto es
pequefio, usualmente los pacientes evolucionan bien sin complicaciones a largo plazo,
sobre todo, cuando es aislado. En onfalocele gigante se describe mayor reflujo
gastroesofagico, insuficiencia pulmonar, infecciones pulmonares recurrentes o asma, asi
como problemas con la alimentacion y mayor asociacion con falla para progresar. El dolor
abdominal recurrente se puede presentar hasta en un tercio de los pacientes, y puede
persistir hasta la edad adulta.?

El subsecuente neurodesarrollo en defectos de pared abdominal es un tema que
se encuentra aun en estudio por los riesgos potenciales de discapacidad notada en estas
patologias. En gastrosquisis se han descrito ciertas secuelas en audicion, visidon y
retraso del lenguaje, sin embargo, una evolucién adecuada en el neurodesarrollo en los

primeros afios de vida, es frecuentemente descrita.'”819:2021

Ademas, para esta
patologia se ha asociado retraso en el crecimiento en un tercio de los pacientes.?*?' Para
los pacientes con onfalocele, igualmente existe asociacion con retraso en el desarrollo

hasta en un 27% de casos a manera general'???

y al valorar los casos de onfalocele
gigante, se describen retrasos motores desde leves hasta severos en 47% de casos,

cognitivo y del lenguaje hasta en 40% y mixtos hasta en 40%. El autismo también se ha
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descrito en algunas series de casos asociado a esta patologia.?’ Actualmente se esta
realizando un estudio prospectivo que valorara la evolucion a largo plazo de pacientes
con defectos de pared abdominal en el Reino Unido, que se espera brinde informacion

importante sobre la evolucion de estos pacientes a mayor plazo.??
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JUSTIFICACION

La gastrosquisis y el onfalocele son los defectos congénitos de pared abdominal
mas frecuentes en la actualidad.

El CDC (Centers for Disease Control and Prevention)?® de los Estados Unidos,
publico una alerta en enero de 2016, sobre el incremento del 263% en la prevalencia de
gastrosquisis durante los afios 1995 al 2012 en ese pais; con desconocimiento aun de
causas. Esta institucion al igual que lo hizo Reino Unido', instan a realizar
investigaciones en Salud Publica para lograr un mejor entendimiento del aumento de
casos.

En Costa Rica existen dos estudios previos. El primero de ellos (Arrieta, E)*
incluyo 37 pacientes (afios 2002 a 2004). Este estudio indicé un aumento leve en la
prevalencia de gastrosquisis de 0.87/10000 nacimientos en el 2002, a 1.37/10000
nacimientos en el 2004. La prevalencia para onfalocele se mantuvo estable en estos
afios. El otro estudio (Guerrero, G)?, incluyé 89 pacientes y establecié una incidencia
de 2.84/10000 nacimientos para gastrosquisis y de 0.43/10000 nacimientos con
onfalocele; mostrando un aumento en gastrosquisis, pero no en onfalocele con respecto
al estudio de Arrieta, E.

Con el presente estudio se pretende determinar las caracteristicas clinico-
epidemioldgicas actuales de los pacientes diagnosticados con gastrosquisis u onfalocele,
y ante la reciente alerta mundial del incremento en la incidencia de estas patologias,
poder conocer si ocurre lo mismo en nuestro medio.

Este estudio ademas brindara nueva informacion en cuanto a la evolucion al afio
post egreso de estos pacientes, incluyendo el neurodesarrollo y crecimiento, situaciones
que no han sido descritas de previo en Costa Rica para estas patologias.
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OBJETIVOS

Objetivo general

Describir las caracteristicas clinico-epidemiolégicas de los pacientes egresados
del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios de
Costa Rica con el diagnostico de gastrosquisis u onfalocele, durante el periodo
del 01 enero de 2011 al 31 de diciembre de 2015.

Objetivos especificos

Caracterizar los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal
del Hospital Nacional de Nifios de Costa Rica con el diagndstico de gastrosquisis

u onfalocele.

Identificar el manejo y evolucion durante la hospitalizacion en el Servicio de
Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios de Costa Rica, de los
pacientes egresados con el diagndstico de gastrosquisis u onfalocele.

Mencionar el seguimiento durante el primer afio de vida de los pacientes
egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de

Niflos de Costa Rica con el diagndstico de gastrosquisis u onfalocele.
Comparar a manera descriptiva los datos encontrados en el presente estudio con

los reportados en estudios realizados anteriormente en Costa Rica y otras
latitudes para ambas patologias.
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PACIENTES Y METODOS

Se trata de un estudio retrospectivo, descriptivo y observacional, basado en
revision de expedientes clinicos. Para la recoleccion de informacion de los mismos, se
utilizé una hoja de recoleccion de datos predisefiada (se adjunta en anexo). Los
pacientes fueron identificados segun la informacion consignada por el Servicio de
Documentos Médicos y Estadistica, asi como las hojas de estadistica del SECIN, del

Hospital Nacional de Nifios “Dr. Carlos Saenz Herrera”.
Participantes

La poblacion comprende todos los pacientes egresados del SECIN con
diagnosticos de gastrosquisis u onfalocele en el Hospital Nacional de Nifios “Dr. Carlos
Saenz Herrera” durante el periodo del 01 de enero de 2011 al 31 de diciembre de 2015.
Criterios de inclusién

Pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal con diagnosticos
de gastrosquisis u onfalocele, en el periodo comprendido entre el 01 de enero de 2011 y
el 31 de diciembre de 2015.
Criterios de exclusion

Pacientes con mas del 40% de informacion faltante (mas de 18 items faltantes del
total de 45 items de la hoja de recoleccion de datos) no recolectada por tener expedientes
incompletos, y cuya informacion sea necesaria para la investigacion.

Tamano de la muestra

Se incluyeron todos los pacientes con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele
egresados del SECIN para las fechas establecidas. La muestra inicial total fue de 131
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pacientes; 112 con diagndstico de gastrosquisis y 19 de onfalocele, lo anterior segun la
informacion brindada por el Servicio de Documentos Médicos y Estadistica, asi como la
estadistica propia del SECIN, del HNN. Se excluyeron 1 paciente de gastrosquisis y 1
de onfalocele por tener expediente incompleto (mas del 40% de informacion faltante).
Ademas, fue imposible encontrar los expedientes correspondientes a 49 pacientes con
ambas patologias, esto por contaminacion de expedientes y depuracion de los mismos.
La muestra final fue de 80 pacientes, 67 con gastrosquisis y 13 con onfalocele.

Analisis de datos

Se incluyeron las siguientes variables:
e Sexo
e Fecha de diagnéstico
e Dias de estancia hospitalaria
e Condicién de egreso
e Lugar de procedencia (provincia, canton y distrito)
e Clasificacion al nacer (con subclasificacion en caso de prematuridad)
e Peso al nacer
e Diagnostico prenatal de gastrosquisis u onfalocele
e Edad materna
e Numero de gestas maternas
e Control prenatal materno
e Uso de drogas maternas en el embarazo
¢ Via de parto
e Caracteristicas del liquido amnidtico
e Clasificacion APGAR al minuto y a los 5 minutos
¢ Necesidad de reanimacion
e Clasificacion segun patologia y tipo
e Organos incluidos en el defecto

e Tamaro del defecto (en caso de onfalocele)
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e Anomalias asociadas

e Cirugia o intervencion inicial

e Posibilidad y dias para el cierre de la pared abdominal

e Via enteral y dias para inicio de la misma

e Dias para la tolerancia total de la via enteral

e Necesidad de NPT y duracion en dias

e Necesidad de VMA y duracion en dias

¢ Necesidad de CVC y duracion en dias

e Complicaciones asociadas al CVC

e Complicaciones durante el internamiento y tipos

e Clasificacion nutricional al afio post egreso

e Estado del neurodesarrollo al afio post egreso (especificando tipo de alteracion si
corresponde)

e Problemas con la alimentacién al afio post egreso

e Constipacion al aio post egreso

e Problemas de audicion al afio post egreso

e Problema de vision al afio post egreso

e Otros problemas asociados al afio post egreso

Para el analisis de los datos se utilizd estadistica descriptiva, medidas de
tendencia central y de dispersion para las variables cuantitativas, y distribuciones de
frecuencia absoluta y relativa para las variables cualitativas. Para la comparacién de las
variables cuantitativas se efectuaron pruebas de T o de U de Mann-Whitney, segun si la
distribucion de la variable era normal o no de acuerdo a la prueba de Shapiro Wilk, el
nivel de significancia establecido fue del 0,05. Por otra parte, se calcul6 la incidencia y la
mortalidad por cada 10.000 nacimientos de gastrosquisis y onfalocele, utilizando como
denominador los nacimientos reportados por el INEC?’ por afio, entre el 2011 y el 2015.

Los analisis se realizaron usando Microsoft Excel 15.39
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ASPECTOS ETICOS

El presente estudio fue aprobado por el Comité Etico Cientifico del Hospital
Nacional de Nifios con el codigo CEC-HNN-022-2017.

Se respetaron todos los principios éticos establecidos en el informe de Belmont.
El principio de autonomia se cumplié ya que la informacién se obtuvo de expedientes
meédicos y de las hojas de estadistica del SECIN y no se trabajé con personas fisicas.
Ademas, se mantuvo la confidencialidad al asignar cdédigos para cada paciente,
manteniendo la informacién almacenada con adecuadas medidas de seguridad. Se
mantuvo el principio de justicia al tomar en cuenta toda la informacion de cada paciente,
sin hacer distincion de etnia, procedencia, sexo ni otras diferencias. El principio de
beneficencia se respetdé dado a que los datos encontrados son de beneficio para los
participantes, asi como para la poblacion en general. Se cumplié ademas con el principio
de no maleficencia pues este estudio implicd un riesgo minimo, y por lo tanto no se

requirié consentimiento informado.

FUENTES DE FINANCIAMIENTO

Esta investigacion consistio unicamente en revision de expedientes medicos y
hojas de estadistica del SECIN, para lo cual no se conté con medios de financiamiento
externo y no represento gastos adicionales para la institucion. Los gastos de papeleria

e impresion fueron cubiertos en su totalidad por los investigadores.
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RESULTADOS

Segun la base de datos brindada por el Servicio de Documentos Médicos vy
Estadistica, asi como la estadistica propia del SECIN del HNN, para el periodo del 1° de
enero de 2011 al 31 de diciembre de 2015, se obtuvo una muestra inicial total, para
ambas patologias en estudio, de 131 pacientes. De ellos 112 (85%) correspondieron a
gastrosquisis y 19 (15%) a onfalocele. (llustracién 1y Grafico 1).

De la muestra inicial de 131 pacientes, se excluyeron 2 pacientes; 1 con
gastrosquisis y 1 con onfalocele, por tener expedientes incompletos (mas del 40% de
informacion faltante). Ademas, fue imposible encontrar los expedientes de 49 pacientes
entre ambas patologias, por contaminacion de expedientes y depuracion de los mismos.

La muestra final de fue de 80 pacientes, 67 (84%) con gastrosquisis y 13 (16%)
con onfalocele. (llustracion 1y Grafico 4).

Gastrosquisis

Incidencia y mortalidad:

La incidencia de todos los pacientes egresados (n: 112) durante los 5 afos
estudiados, fue de 3.10/10000 nacimientos. Al examinarse por afio, la incidencia fue
variable, con un minimo en el 2011 de 2.31/10000 nacimientos, y un maximo en el 2013
de 3.97/10000 nacimientos. (Cuadro 1y Grafico 2).

La mortalidad de todos los pacientes egresados fue de 13.4% (15/112). Se
encontré una tasa de mortalidad para los 5 afios de 0,4/10000 nacimientos. (Grafico 3).
De la totalidad los pacientes incluidos del estudio (n: 80), la mortalidad en gastrosquisis
fue de 16.4% (11/67) (Cuadro 2).

Caracteristicas demograficas (Cuadro 2):

El sexo masculino correspondié al 49.3% (33/67) de pacientes, y el femenino al
50.7% (34/67).

La provincia con mayor procedencia de pacientes fue San José con 41.8%
(28/67), y en segundo lugar Alajuela con 17.9% (12/67) pacientes. Las otras provincias
presentaron menor numero de pacientes. Ningun paciente era de Cartago.
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Con respecto a la estancia hospitalaria, se cuantifico la mediana para el intervalo
intercuantilico “IQR” (rango entre el percentil 25 y 75) para un mejor analisis estadistico.

Para esta patologia la mediana fue de 42 dias, con un “IQR” de 25-70 dias.
(Cuadro 2 y Grafico 7).

Antecedentes perinatales (Cuadro 3):

La prematuridad se present6 en 41.8% (28/67) de pacientes, y al subclasificarla
se evidencio que los pretérminos tardios fueron los mas frecuentes en 71%. Por su parte,
los muy prematuros representaron un 7%. (Grafico 8).

La mediana del peso al nacer fue de 2400 gramos (“IQR de 2145-2675) (Grafico
9).

El promedio de la edad materna fue de 20.7 afios, y 62.7% (42/67) fueron madres
primigestas.

Hubo control prenatal en 92.5% (62/67) de pacientes, y el diagndstico prenatal de
gastrosquisis fue de 56.7% (38/67).

Con respecto a la ingesta de medicamentos/ drogas, con consumo durante el
embarazo, y que han sido relacionados como factor de riesgo para la incidencia de
gastrosquisis, solo se identificaron 3 casos (4.5%); 2 por cannabis y 1 por tabaco.
(Gréfico 10).

Caracteristicas del parto (Cuadro 4):

La via de parto mas comun fue la cesarea con un 70.1%. Cuando existio el
antecedente de diagnostico prenatal, esta via de parto llegé al 100%. (Cuadro 5).

El liquido amnidtico fue descrito como meconizado en 61.2% (41/67). Se
desconocio las caracteristicas del mismo en 2 casos.

El puntaje APGAR al minuto fue mayor a 5 en 83.6% (56/67), y a los 5 minutos
fue mayor a 5 en el 100% (67/67).

Algun tipo de reanimacién fue necesaria en 50.7% (34/67) de pacientes.

Clasificacion, érganos incluidos y anomalias asociadas (Cuadro 7 vy Grafico 5):
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De los pacientes con gastrosquisis que presentaron criterios de inclusion (n: 67),
52 (78%) se clasificaron como gastrosquisis simple, y 15 (22%) como complicada.

La gran mayoria de pacientes presentaron exposicion de asas intestinales, 95.5%
(64/67). El segundo 6rgano mayormente incluido en el defecto fue el estdmago en 44.8%
(30/67); en menor cantidad se incluyeron higado en 7.5% (5/67), gbnadas y/o anexos
7.5% (5/67), vejiga 4.5% (3/67), utero 1.5% (1/67) y vesicula 1.5% (1/67). Ninguno
presento exposicion de bazo y no hubo descripcién en 3 pacientes.

El 50.7% (34/67) de pacientes presentaron anomalias asociadas. De estas, la
mayoria fueron atresias intestinales en 17.9% (12/67), cardiacas 14.9% (10/67), renales
9,0% (6/67), criptorquidia 7.5% (5/67), y en menor frecuencia las cerebrales, malrotacion
intestinal, hernia inguinal e hidrocele. Cabe destacar que en este grupo hubo una
variable que se clasific6 como otras con 7.5% (5/67), que correspondié a pacientes con
ambigledad genital, arteria umbilical unica, displasia evolutiva de cadera,
pseudoaneurisma del tronco braquiocefalico y agenesia del miembro inferior derecho
incluida la cadera.

Reparacion quirtdrgica (Cuadro 8):

La gran mayoria de pacientes requirieron colocacion de Silo en 86.6% (58/67); al
restante 17.9% (12/67) se les realiz6 cierre primario. 9.0% (6/67) de los pacientes
fallecieron antes de realizarse el cierre de la pared intestinal (todos con Silo). En 1.5%
de pacientes no se describio si se logro el cierre.

En los pacientes a los cuales se les coloco Silo, el cierre se logré en promedio a
los 8,6 dias (rango 1-40 dias).

Ventilacion mecanica asistida (Grafico 11):

Para los dias de ventilacidon mecanica asistida, también se cuantificd la mediana
y el intervalo intercuantilico “IQR” para un mejor analisis estadistico. La mediana fue de
8 dias, con un “IQR” de 7 a 11 dias.

Catéteres venosos centrales (Cuadro 9):
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El 98.5% de pacientes (se desconocid la informacion en uno de ellos) requirio
CVC.

La mediana de catéteres requeridos fue de 2 catéteres por paciente (“IQR” 1-3).

El PICC se utilizdé en el 74.6% (50/67) de los pacientes, el doble lumen no
tunelizado en 70.1% (47/67), Broviac en 10.4% (7/67) y umbilical en 1.5% (1/67).

La mediana de dias con CVC fue de 30 (“IQR” 19-48).

Fue necesario la recolocacion del catéter en el 22.4% (15/67) de pacientes (este
dato fue desconocido en el 6% de casos) (Grafico 12y 13).

El41.8% (28/67) de los pacientes presentaron complicaciones asociadas al CVC.
No se encontro esta informacion en 9% de casos (6/67). Las complicaciones fueron
diversas: 11 pacientes (16.4%) presentaron septicemia asociada al CVC, 8 casos
(11.9%) fuga, salida accidental en 3 casos (4.5%) y perforacion del CVC, neumotdrax
derecho, eritema y edema del miembro y la colocacion errénea en arteria, un caso en

cada una. (Grafico 14)

Alimentacion (Cuadro 10):

La mediana para el inicio de la alimentacion enteral fue de 16 dias (“IQR” 12-23)
y para lograr la tolerancia total de la via enteral fue de 13 dias (“IQR” 13-38).
La mediana de dias para la suspension de la NPT fue de 27 dias (“IQR” 18-49).

Complicaciones durante el internamiento (Graficos 15, 16 y 17):

Se presentaron en el 79,1% (53/67) de pacientes. Las complicaciones por
paciente en esta patologia, ocurrieron como unicas en 20.9% (14/67) de los pacientes y
multiples (2 o mas) en 58.2% (39/67).

La distribucidn segun el tipo de complicaciones mostré que la sepsis fue la
complicacion mas comun en 52% (35/67), seguida de las quirurgicas en 17%, sindrome
de intestino corto 2% y enterocolitis aguda necrotizante 1%. Otras complicaciones se
presentaron en 28% (19/67), algunas de estas siendo la sedacion prolongada,
intolerancia de la via oral, displasia broncopulmonar, oxigeno dependencia, colestasis,

entre otras.
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Seqguimiento al ano post egreso (Cuadro 11):

Al afo post egreso se evaluaron los 56 pacientes sobrevivientes con
gastrosquisis.

La clasificacion nutricional al afo post egreso se documentdé en 47 pacientes
(84%). De estos, 89.4% (42/47) eran eutroficos y falla para progresar se presentd en
8.5% (4/47). Solo un paciente present6 obesidad.

El neurodesarrollo al afio post egreso, segun el test “Denver II”, se logré valorar
en 34 pacientes (61%). Fue en 79.4% (27/34) normal y anormal en 17.6% (6/34). Solo
un paciente presenté cautela.

Al clasificar el tipo de neurodesarrollo anormal, se encontré que 3 pacientes
tuvieron anormalidad en la motora gruesa, 1 en cognicion, 1 en lenguaje, 1 en motora
fina'y 1 con retraso global del desarrollo.

Los problemas para alimentarse se lograron valorar en 51 pacientes (91%) al afio
post egreso. Estos se documentaron en 9.8% (5/51) de pacientes. De los problemas
encontrados: 2 pacientes requirieron gastrostomia para alimentarse, 1 de ellos ademas
presentaba trastorno oromotor sensorial, y el otro, aversidn de la via oral; 2 pacientes se
alimentaban con SNG por aversion de la via oral, y 1 presenté malabsorcion intestinal.

No hubo ningun paciente que se reportara con constipacion al afio post egreso,
sin embargo, esta informacion sélo se pudo recolectar en 50 de 56 pacientes (89%).

Solamente 1 paciente presentd problemas de audicion, de los 35 pacientes que
contaron con esta informacion (2.9%). Se desconocio en 63% de pacientes.

Los problemas de vision no se encontraron en ningun paciente. Esta informacion
soélo fue recolectada en 30 de 56 pacientes.

Como otros problemas asociados al afo post egreso, se encontréo unicamente a

1 paciente con hidrocele gigante.
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Onfalocele
Incidencia y Mortalidad:

La incidencia general fue de 0.5/10000 nacimientos, con una minima incidencia
de 0.27/10000 nacimientos en el 2011, y maxima de 0.85/10000 nacimientos en el 2013.
(Cuadro 1y Grafico 2).

La mortalidad de los pacientes egresados fue de 36,8% (7/19); con una tasa de
mortalidad para los 5 afios del estudio de 0,4/10000 nacimientos. (Grafico 3). La
mortalidad de los pacientes incluidos (n:80) que presentaron este diagnostico fue de
38.5% (5/13). (Cuadro 2).

Caracteristicas demograficas (Cuadro 2):

El sexo masculino se encontré en un 53.8% (7/13) y el femenino en 46.2% (6/13).

La mayoria de pacientes provenian de San José en 38.5% (5/13). Alajuela, con
23.1% (3/13) de pacientes, fue la segunda en frecuencia, y las otras provincias
presentaron menor numero de pacientes. Tampoco hubo pacientes originarios de
Cartago en esta patologia.

La mediana de estancia hospitalaria, para el intervalo intercuantilico, fue de 22
dias, con un “IQR” de 12-38 dias. (Cuadro 2 y Grafico 7).

Antecedentes perinatales (Cuadro 3):

Se presentd la prematuridad en 38.5% (5/13) de pacientes. Al subclasificarla, los
pretérminos tardios fueron los mas frecuentes en 80% de casos. Los muy prematuros
representaron el 20%. (Grafico 8).

La mediana del peso al nacer fue de 2720 gramos (“IQR” de 2450-2750). (Grafico
9).

La edad materna tuvo un promedio de 28.3 afos, con 61.5% (8/13)) de madres
primigestas.

El control prenatal ocurrié en 92.3% (12/13) de pacientes, y fue compatible para
onfalocele en 84.6% (11/13) de casos.

No se encontré el uso de drogas/ medicamentos en ninguna madre, durante la

gestacion, para esta enfermedad.
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Caracteristicas del parto (Cuadro 4):

La cesarea fue la via de parto mas comun en 76.9% (10/13). Cuando hubo
diagndstico prenatal para la patologia, esta via de parto llegd al 91% sin otra justificacion.
(Cuadro 6).

En la mayoria de pacientes, el liquido amni6tico fue claro con 84.6% (11/13) de
casos.

El puntaje APGAR al minuto fue mayor a 5 en 84.6% (11/13) de casos; y en todos
los casos (13/13), fue mayor a 5 a los 5 minutos.

La reanimacion fue requerida en 46.2% (6/13) de pacientes.

Clasificacion, érganos incluidos y anomalias asociadas (Cuadro 7 y Grafico 6):

De los 13 pacientes incluidos, 12 (92%) se clasificaron como onfaloceles gigantes
(uno de ellos roto) y s6lo un 1 caso (8%) fue no gigante. (Grafico 6).

El 92.3% (12/13) de pacientes tuvieron asas intestinales contenidas en el defecto.
El segundo érgano mayormente encontrado fue el higado con 69.2% (9/13), y luego el
estbmago 23.1% (3/13), bazo 23.1% (3/13) y pancreas en 15.4% (2/13). En esta
patologia no hubo génadas y/o anexos, vejiga, utero ni vesicula contenidas.

Con respecto a las anomalias asociadas, 76.9% (10/13) de pacientes presentaron
algun tipo de anomalia. Las cardiacas representaron la mayoria con 61.5% (8/13),
seguidas de las genético - cromosomicas en 15.4% (2/13) (ambos casos con Sindrome
de Beckwith-Wiedemann), hernia inguinal 15.4% (2/13) y criptorquidia 15.4% (2/13);
menos frecuentes fueron las renales e hidrocele con 7.7% (1/13), cada una.

Reparacion quirtrgica (Cuadro 8):

En esta patologia hubo mayor variabilidad en cuanto al método de tratamiento
quirurgico. En el 46.2% (6/13) se realizo cierre primario, en 30.8% (4/13) se utilizé
sustancia escarificante tipo yodo, en 15.4% (2/13) se coloc6é Silo con descensos
progresivos y el 7.7% (1/13) requirié plastia de pared con cierre de piel. En 1 caso
(7.7%), se desconocio el tratamiento quirurgico realizado.

27



En los pacientes con colocacién de Silo (2/13) el cierre se logré en promedio a los
12,5 dias (rango 4-21 dias).

Ventilacion mecanica asistida (Grafico 11):

La mediana del intervalo intercuantilico fue de 8 dias, con un “IQR” de 3 a 19 dias.

Catéteres venosos centrales (Cuadro 9):

El CVC fue necesario en el 100% de pacientes.

El PICC fue utilizado en la mayoria de pacientes, 61.5% (8/13), y el doble lumen
no tunelizado en 38,5% (5/13). En esta patologia, no se utilizaron otros tipos de
catéteres.

La mediana de dias de CVC fue 14 (“IQR” 10-22). La mediana de catéteres
requeridos fue de 1 catéter por paciente (“IQR” 1-2). Ningun paciente requirio
recolocacion de catéter. (Grafico 12y 13)

En cuanto a complicaciones asociadas al CVC, se documentd que 2 pacientes
(15.4%) las presentaron, 1 con trombosis venosa y otro con septicemia asociada al CVC
(Grafico 14).

Alimentacion (Cuadro 10):

Para el inicio de la alimentacion enteral, la mediana fue de 8 dias (“IQR 7-12) y
para lograr la tolerancia total de las misma, fue de 13 dias (“IQR” 7-32).
La mediana para la suspension de la NPT fue de 11 dias (“IQR” 8-18).

Complicaciones durante el internamiento (Graficos 15, 16 y 17):

El 69% (9/13) de pacientes presentaron complicaciones. Las complicaciones por
paciente se presentaron como unicas en 15,4% (2/13) y multiples en 53,8% (7/13).

Segun el tipo de complicaciones, la sepsis representd un 23%, y otras se
presentaron en un 77% (10/13), estas fueron: sangrado digestivo, shock, malabsorcion,

sedacién prolongada, displasia broncopulmonar, neumotorax, neumonia, entre otras.

Seqguimiento al ano post egreso (Cuadro 11):
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Se evaluaron 8 pacientes sobrevivientes al afio post egreso.

La clasificacion nutricional mostro igual cantidad de pacientes eutréficos que con
falla para progresar, con 50.0% (4/8) en cada rubro.

Segun el test “Denver II” aplicado a estos pacientes, el neurodesarrollo fue normal
en 62.5% (5/8) y anormal en 37.5% (3/8). En este grupo no hubo pacientes con cautela
ni datos desconocidos. Las anormalidades detectadas fueron, en 2 pacientes afectacion
de la motora gruesa y en 1 la cognicion.

En 25.0% (2/8) de pacientes hubo problemas con la alimentacion. Los 2 pacientes
requirieron alimentarse con SNG, uno de ellos con BIC, y el otro presentaba ademas
trastorno oromotor sensorial.

No hubo pacientes en los que reportaran constipacion al afio post egreso.

La audicion ni la vision, al afo post egreso, estuvieron afectadas en ningun

paciente. Tampoco se reportaron otros problemas asociados en este grupo.
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DISCUSION

Gastrosquisis

Para la gastrosquisis se describe un aumento en la incidencia mundial desde
1995, de hasta un 263%.%°

En Costa Rica segun los dos estudios previos que existen para la patologia
(Arrieta, E.** y Guerrero, G.%°), se reportaron incidencias que aumentaron de 0.87/10000
nacimientos en el 2002, a 2.84/10000 nacimientos en el periodo del 2006 al 2010. El
presente estudio indica una nueva incidencia de 3.10/10000 nacimientos para el periodo
2011-2015; que representa un incremento del 8.4% con respecto al ultimo reportado.
Por lo tanto, queda evidenciado con este nuevo estudio que en Costa Rica también ha
aumentado la incidencia, y la misma se similar al promedio mundial reportado, que es de
aproximadamente 3-4/10000 nacimientos. ®7:8:9.10.11.26

Es de importancia aclarar, que para obtener datos mas reales la incidencia se
calcul6 considerando la totalidad de pacientes egresados durante el periodo de estudio
(n: 131) y no con sdlo los pacientes que cumplieron con criterios de inclusion. Cabe
destacar ademas, que las incidencias descritas son de los pacientes que formaron parte
del estudio (y que reflejan casi la totalidad de pacientes a nivel nacional), sin embargo,
no podemos afirmar que son incidencias nacionales, ya que pudo haber pacientes
fallecidos que nunca fueron trasladados a nuestro centro; y que no contamos con esos
datos.

Con el presente estudio se identifico una mortalidad del 13.4% (15/112), que
representa un leve aumento con lo reportado previamente (8% Arrieta, E. y 10.5%
Guerrero, G), pero similar a la reportada mundialmente que es de aproximadamente
10%.%°°

Cuando se subclasificé la patologia, se documentdé que la mayoria de
gastrosquisis fueron simples; sin embargo, casi una cuarta parte fueron complicadas. Si
comparamos este ultimo hallazgo con los estudios de Guerrero, G y Arrieta, E. donde
hubo 11% de gastrosquisis complicadas reportadas en cada uno; vemos que nuestro
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estudio presentdé mas del doble de pacientes clasificados de esta manera. Por lo tanto,
es esperable este leve aumento en la mortalidad.

La estancia hospitalaria, fue similar a la reportada en los estudios previos en Costa
Rica; Guerrero, G. reporta un promedio de 38,4 dias, y en el estudio de Arrieta el 54%
de pacientes la presentd mayor a 30 dias. La literatura mundial igualmente reporta
estancias hospitalarias promedio cercanas a los 40 dias®, similar a la nuestra que fue de
42 dias.

Al analizar las caracteristicas demograficas del presente estudio, se aprecia que
no hubo diferencias significativas en cuanto al sexo, tal y como ocurrio en el estudio de
Guerrero, G. En otras latitudes se ha descrito similitud en cuanto al sexo; sin embargo,
hay reportes de predominio masculino en algunos estudios.>%2°

La mayoria de nuestros pacientes provenian de San José, y en su gran mayoria
del Gran Area Metropolitana, lo que es esperable dado al mayor volumen poblacional de
la misma. Hubo una diferencia con el estudio de Arrieta, E. en donde 75% de pacientes
provenian de Limon. En nuestro estudio, solo 8 pacientes eran de esa provincia, sin
embargo, nuestra muestra es mayor, razon que podria justificar esta diferencia.

Con los datos perinatales se evidencid una prematuridad del 41.8%, esto fue
similar a lo encontrado por Guerrero, G. (48%) y Arriera, E. (46% en la poblacion general
de ese estudio). Se describe en la literatura mundial, que con frecuencia los pacientes
con gastrosquisis son prematuros®®; sin embargo, es importante notar que en algin
momento historico previo, se preferia realizar cesareas en prematuros tardios con el fin
de evitar complicaciones como la perforacion intestinal. Actualmente esto ultimo se
encuentra en debate y no hay una recomendacion clara al respecto. De los prematuros,
en nuestro estudio la mayoria fueron tardios al igual que lo cominmente descrito.’

La mediana del peso al nacer en gastrosquisis fue de 2400 gramos, similar a lo
descrito mundialmente, donde el peso al nacer es usualmente menor al percentilo 10.42®
Este también tiene similitud con el promedio reportado por Guerrero, G. de 2301 gramos.

El diagndstico prenatal de la patologia se presento en la mayoria, y fue aun mayor
que el reportado por Guerrero, G. y Arrieta, E. Esto se puede correlacionar con un
adecuado control prenatal en Costa Rica, ya que mas del 90% lo tuvo, sin importar la

provincia de procedencia. Ademas, en la mayoria de pacientes fue mayor a 5-6 controles
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prenatales, lo que probablemente facilitd el diagndstico prenatal de la patologia por un
adecuado seguimiento. Considerando que el ultrasonido no es rutinario en nuestro pais,
llama la atencién que el diagnéstico fue alto; es probable que hubo algun factor que
desconocemos y que no se identificd en este estudio que alertara sobre la necesidad de
una evaluacion sonografica.

El promedio de la edad materna fue de 20.7 afios. Guerrero, G. documentd una
edad promedio de 19.5 afos y Arrieta, E, a manera general, describié un 75% de madres
menores de 25 aios. Internacionalmente, se describe una mayor frecuencia de madres
jovenes, usualmente menores de 20 afos.>® La mayoria de madres ademas eran
primigestas (igual que lo reportado por Guerrero, G), que es considerado un factor de
riesgo para la enfermedad segun la literatura mundial™.

Se identificdé solo en 3 madres de pacientes el uso de medicamentos o drogas
durante el embarazo. En este rubro la mayoria de la informacion fue desconocida ya
gue no se anotaba en los expedientes clinicos. Mundialmente se han asociado diversas
drogas y/o medicamentos con la gastrosquisis; sin embargo, no es una asociacion
estricta (vasoconstrictores, salicilatos, ibuprofeno, acetaminofén, tabaco, cannabis,
metanfetaminas, entre otros).”® En los 3 casos nuestros, las drogas fueron de las
descritas con asociacion a la patologia.

En cuanto a la via de parto, en este estudio predomind la cesarea electiva. En los
pacientes con diagnoéstico prenatal, se realizé en un 100%, sin que existieran criterios
claros para la misma en gran parte de los casos. Es de importancia reconocer que el
diagnostico prenatal de defectos de la pared abdominal en la actualidad, no justifican la
cesarea (con excepcion del onfalocele gigante), y en muchos casos queda a criterio de
los obstetras la realizacion de la misma. En ambos estudios previos en Costa Rica, con
un diagnostico prenatal, la cesarea fue igualmente mayoria; y en el estudio de Arrieta fue
de 100% al igual que como ocurrio en el nuestro.

En la mayoria de pacientes se identifico la presencia de liquido amnidtico
meconizado, esto también lo describié Guerrero, G. Lo anterior es importante ya que se
ha asociado su exposicion con la posibilidad de dafio intestinal intrattero.®

Existen publicaciones que relacionan un APGAR bajo en el primer y quinto minuto
con aumento en la mortalidad?®; por el contrario, un APGAR mayor a 7 a los 5 minutos,
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se ha asociado con menor estancia hospitalaria y menor tiempo para la tolerancia de la
viaoral®®. En nuestro estudio a pesar de que hubo una minoria de pacientes con APGAR
bajo al minuto, todos los pacientes tuvieron un APGAR mayor a 5 a los 5 minutos, por lo
que esta correlacién no se pudo establecer. Es importante notar sin embargo que, a
manera general, un 50% de pacientes requirieron algun tipo de reanimacion.

En cuanto a la clinica, se observd que el intestino fue el organo
predominantemente incluido, seguido del estbmago. La literatura mundial concuerda con
que esta presentacion es de las mas comunes.>®

En nuestro estudio la mitad de los pacientes presentaron anomalias asociadas.
Las mas comunes fueron las atresias y luego las cardiacas. Los resultados de Guerrero
y Arrieta mostraron menores anomalias, 26% y 14% respectivamente. A nivel mundial,
también se reporta menor frecuencia general de anomalias, en 10 a 20% de los
pacientes. Las atresias son las mas comunes, usualmente en un 7 a 28% de pacientes

(en nuestro estudio fue en un 17.9%).248

Estos hallazgos en nuestro estudio,
probablemente influenciaron importantemente los dias de hospitalizacion,
complicaciones y mortalidad.

La colocacion del Silo con descensos posteriores fue el procedimiento quirdrgico
mayoritario, en los que se realizd se logro el cierre de la pared abdominal a los 8,6 dias
en promedio. Guerrero, por el contrario, reporté mayor cierre primario que con el uso de
Silo, y al utilizar Silo con descensos, se logro el cierre de la pared en promedio en 5,3
dias. La literatura es variada en cuanto a beneficios y riesgos al comparar ambas
técnicas quirurgicas, y es importante saber que existen en la mayoria de estudios
muchos sesgos para sacar conclusiones certeras. Lo ideal es que cuando se use el Silo,
el cierre de la pared se logre entre una semana y los 10 dias, tal y como se logro en
ambos estudios.® Ademas, a la gran mayoria de pacientes se logré el cierre de la pared
abdominal. En los casos en que no se logro, fue porque el paciente fallecié antes de
finalizar la terapéutica.

Se obtuvo una mediana de 8 dias de ventilacion mecanica asistida, similar a lo
reportado en otras latitudes. Esto correlaciona con el hecho de que en nuestro estudio

se realizaron mayores cierres con uso de Silo y descensos progresivos donde en
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promedio se requieren 7.9 dias de VMA (como en nuestro estudio), este tiempo se podria
reducir a 2.6 dias cuando se realiza cierre primario sin complicaciones.?®

En cuanto al CVC, practicamente el 100% de los pacientes lo requirieron (se
desconocio la informacion en 1 caso). Esto es esperable, dado a la imposibilidad del
inicio de la via oral temprana por compromiso intestinal; esto sobre todo en pacientes
con gastrosquisis complicada. El catéter tipo PICC, al igual que en el estudio de
Guerrero, G. fue el mayormente usado en 74.6%, y en el estudio de Guerrero, G en 98%.
Esto probablemente por ser un catéter de facil colocacion y larga duracién, que se prevé
necesario al internar estos pacientes. En nuestro estudio sin embargo, el catéter doble
lumen; que fue segundo en frecuencia, fue requerido casi tanto como el PICC, lo que
representa una diferencia con el estudio de Guerrero. Desconocemos las razones del
por qué hubo tanto uso del doble lumen, pudiéndose explicar por dificil acceso vascular,
punciones multiples, y mayor cantidad de pacientes con gastrosquisis complicadas en
nuestra muestra.

La complicacién asociada al CVC mas comun fue la sepsis. Comparandolo con
Guerrero, fue igual, ya que también la reporta como la complicaciéon mas comun asociada
al CVC, él encontré 35 eventos de sepsis asociada al CVC para esta patologia.

El inicio de la via enteral ocurrié en nuestro estudio con una mediana de 16 dias.
Guerrero lo reportdé con un promedio de 18.5 dias, lo que es similar. Algunos estudios
demuestran este inicio con un promedio de hasta 43 dias.?®

En nuestros pacientes se reportdé una mediana de 27 dias para la suspensién de
la NPT, en el estudio de Guerrero reportan un promedio de 39,6 dias; siendo la nuestro
algo menor, y similar a la de otros estudios como el del Reino Unido que presentd una
mediana de 25 dias.*

En nuestra casuistica las complicaciones asociadas al internamiento ocurrieron
en la mayoria de los pacientes, y en la mayoria de ellos fueron multiples. La sepsis, y
las complicaciones quirurgicas fueron las mas comunes (similar al estudio de Guerrero).
El sindrome de intestino corto y la enterocolitis aguda necrotizante no fueron
complicaciones considerables; reportadas en otras latitudes con mayor frecuencia, como

en un estudio texano.®
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Los ultimos datos que establece el presente estudio son respecto a el seguimiento
al aino post egreso. El estudio de Guerrero, G. valoré este seguimiento; sin embargo,
este estudio revela nuevos datos con respecto al neurodesarrollo.

Nutricionalmente al ano post egreso, nuestros pacientes en su mayoria se
encontraban eutroficos, y en un pequeio porcentaje tenian falla para progresar. Esto no
fue descrito en el estudio de Guerrero. Estudios en otras latitudes han reportado bajo
peso en 9% al 30% de pacientes; comportandose nuestra poblacion dentro del rango
inferior para este hallazgo."??’

En cuanto al neurodesarrollo, en los pacientes en los que se logré conocer la
informacion (hubo 22 pacientes con expedientes incompletos para este rubro), se vio que
17.6% de pacientes presentaron algun grado de anormalidad. Los datos internacionales
muestran que la afeccidn en el neurodesarrollo ocurre generalmente en porcentajes
menores al nuestro, generalmente no mayores al 10%, ademas; ocurren usualmente en
aquellos que fueron pequefios para la edad gestacional.’®?' Nuestra mayor incidencia
podria asociarse a una importante cantidad de gastrosquisis complicadas. Se vio
ademas, que la mayor afeccidn en nuestros pacientes ocurrioé en la motora gruesa.

Por otra parte, problemas en la audicion so6lo se documentdé en 1 paciente con
gastrosquisis; y no hubo problemas de vision.

Es importante destacar que el neurodesarrollo tardio de pacientes con esta
patologia, es un tema aun en debate; por esta razon, se encuentran realizando estudios
internacionales con los que probablemente se esclareceran las dudas al respecto.

En nuestro estudio no hubo pacientes con constipacion conocida (hubo
informacion desconocida en un 10.7% de pacientes).

Al afio post egreso hubo otros problemas con la alimentacién, en 5 pacientes con
gastrosquisis. Estos requerian en su mayoria BIC o SNG para alimentarse,
principalmente por aversion a la via oral, o por trastorno oromotor sensorial. Esto es
esperable, dado a que muchos de los pacientes no iniciaron la via oral tempranamente

en la vida, y su inicio fue pausado y en ocasiones hasta térpido.
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Onfalocele

En onfalocele, la incidencia descrita a nivel mundial es de 1,5-3/10000
nacimientos, sin tendencia actual al incremento.® En Costa Rica, en el 2002 se reportd
en 0.62/10000 nacimientos, y en el periodo del 2006 al 2010 en 0.43/10000 nacimientos.
El presente estudio indica una nueva incidencia de 0.5/10000 nacimientos, mostrando
una estabilidad de la misma; y es la mitad o un tercio de la reportada en otros estudios.
Al igual que en gastrosquisis, la incidencia del estudio, se calcul6 con la totalidad de los
pacientes del estudio y no sélo los que tenian criterios de inclusion.

Hubo un incremento de la mortalidad a 36.8% (7/19); previamente reportado en
18% por ambos autores nacionales. A nivel mundial se reportan mortalidades que van
desde un 10 a un 60%, esto dependiendo de la complejidad de los casos,
malformaciones asociadas y si son sindrémicos o no.>*'® Nuestro estudio presenté mas
del 90% de casos con onfalocele gigante (no descritos en los estudios de Guerrero y
Arrieta) y casi el 80% presentaban anomalias asociadas. Esta poblacion por lo tanto
difiere de las de Guerrero y Arrieta, en donde se reportan menores anomalias asociadas.
Todas estas diferencias son probablemente las razones del aumento en la mortalidad
encontrada.

Nuestra estancia hospitalaria tuvo una mediana de 22 dias, mientras que Guerrero
reportd 37 dias en promedio. Al analizar la misma, vemos que ésta pudo verse afectada
por la mayor proporcioén de pacientes fallecidos, por lo que fue menor en nuestro estudio.

En cuanto al sexo no hubo diferencia significativa, similar a lo descrito en los
estudios previos en Costa Rica y otras latitudes, donde existe variabilidad entre estudios,
pero sin diferencias significativas en general.®

Al igual que en gastrosquisis, la mayoria de nuestros pacientes provenian de San
José, y en su gran mayoria del Gran Area Metropolitana; el razonamiento del por qué es
similar al planteado en esa otra patologia.

En onfalocele se describe en la literatura una mayoria de pacientes de término, al

igual que como ocurrié en nuestro estudio.? Sin embargo, es importante notar que mas
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de una tercera parte de pacientes eran prematuros, probablemente en relacién a otras
malformaciones asociadas.

En esta patologia el peso al nacer fue mayor que en gastrosquisis, con una
diferencia estadisticamente significativa entre ambas patologias (p= 0,019). La literatura
no describe el bajo peso al nacer como una caracteristica asociada a esta patologia.®

El diagndstico prenatal de la patologia también se present6 en la mayoria; al igual
que como sucedio con gastrosquisis, fue mayor en nuestra muestra que lo reportado por
Guerrero, G. y Arrieta, E. Igualmente correlaciona con un adecuado control prenatal en
el pais.

El promedio de la edad materna fue mayor en esta patologia, de 28.3 afios. La
literatura internacional y los estudios locales previos, asocian de manera importante a
una edad materna mayor con este diagnéstico.’

No hubo madres de pacientes que utilizaran drogas o medicamentos durante el
embarazo. Aligual que en gastrosquisis, la informacién fue desconocida en una cantidad
importante de casos. Esta patologia tiene menor relacion estricta con el uso de drogas,
algunas de las descritas son la aspirina, los inhibidores selectivos de la recaptura de la
serotonina, el fumado y el alcohol; no encontrados en nuestra muestra.’

La via de parto mas comun fue igualmente la cesarea, y al existir un diagnéstico
prenatal de la patologia, llegd a un 91% sin otra justificacion clara. Solo en casos de
onfalocele gigante, esta si estaria indicada.’

El liquido amni6tico en su mayoria fue claro, al igual que lo descrito por Guerrero.
No hay correlacion clara descrita de liquido amnidtico meconizado en esta patologia.

En su gran mayoria los pacientes tenian asas intestinales contenidas en el
defecto, y el higado fue frecuente encontrarlo también. La literatura describe similitud
con estos hallazgos.*®

Las anomalias asociadas fueron muy frecuentes en esta patologia, la mayoria de
ellas cardiacas. Las genético-cromosdmicas, hernia inguinal, criptorquidia e hidrocele se
presentaron de manera considerable. Esto concuerda con lo descrito mundialmente,
donde las cardiacas se presentan hasta en un 50%.%*°%. En los estudios de Arrieta y

Guerrero, las anomalias cardiacas también fueron las mas frecuentemente encontradas.
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En onfalocele el cierre primario y el uso de sustancia escarificante tipo yodo fueron
lo mas frecuente; estas son técnicas utilizadas también a nivel mundial.25'%,
Guerrero en su estudio report6 a diferencia nuestra, mayor cierre primario,
probablemente por menor cantidad de onfaloceles gigantes; sin embargo, esto no fue
explicitamente descrito. La necesidad del uso considerable de yodo de nuestro estudio,
esta probablemente relacionado con el mayor hallazgo de onfaloceles gigantes. Es
importante ademas notar que en esta casuistica ningun paciente se traté con terapia
VAC (al menos de los pacientes con criterios de inclusion), a pesar de que en la
actualidad es una forma de tratamiento descrita en la literatura y que en nuestro hospital
esta disponible.

A la mitad de pacientes con onfalocele se les logro el cierre de la pared abdominal.
En los casos en que no se logro el cierre, fue porque el paciente fallecio antes de finalizar
la terapia, o en casos donde se utilizdé sustancia escarificante por o que no se realiza
dicho cierre.

Se obtuvo una mediana de 8 dias de VMA. EI IQR establecido (del 25 al 75
percentilo), establecid un menor rango de dias, y casos como el de un paciente que
requirio mas de 40 dias de ventilacion quedan fuera de este rango. La literatura describe
menores dias de VMA cuando se logra un cierre primario.™

Todos los pacientes requirieron CVC. Al igual que en el estudio de Guerrero, los
dias/catéter fueron menores en esta patologia que en gastrosquisis. Al igual que en
gastrosquisis, el tipo de catéter que mas se utilizé fue el PICC, seguido del doble lumen
no tunelizado.

Hubo sdlo 2 pacientes que presentaron complicaciones asociadas al CVC, uno
por sepsis y el otro por trombosis venosa. Estas complicaciones, al igual que como
ocurrio en la casuistica de Guerrero, fueron menores que en gastrosquisis; esperable por
menores dias con necesidad del catéter.

La mediana para el inicio de la via enteral fue de 8 dias, y la suspension de la NPT
ocurrié con una mediana de 11 dias. Estos datos se asemejan a los de Guerrero que
describié 9.4 dias para inicio de la via enteral y un promedio de 12.6 dias con NPT.

Otras complicaciones durante el internamiento, ocurrieron en el 69% de pacientes.

Las mismas fueron muy variables, y la sepsis sélo representd un 23%. Todas las
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complicaciones son usuales reportadas en esta patologia, por su estancia prolongada y
comorbilidades asociadas; como la displasia broncopulmonar y necesidad de sedacién
prolongada para el tratamiento. Estas ultimas muchas veces no son descritas o tomadas
en cuenta en lo reportado en estudios internacionales. Las complicaciones multiples
también fueron las mas frecuentes en esta entidad.

Al afo post egreso, igual numero de pacientes presentaban eutrofia, asi como
falla para progresar; datos semejantes a lo encontrado por Guerrero, G, quien encontro
hasta 39% de falla para progresar. Existen reportes que indican que la falla para
progresar en esta patologia se puede encontrar posteriormente hasta en un 60%, sobre
todo en casos de onfalocele gigante

Del neurodesarrollo, se observd que mas de una tercera parte de pacientes
sobrevivientes presentaron algun grado de anormalidad en la valoracion con el test
Denver Il. La mayor afeccion también fue en la motora gruesa, similar a lo reportado a
nivel mundial que se estable alrededor del 27%'* %% sin embargo, fue menor que la
establecida para pacientes con onfalocele gigante (hasta 47% de casos segun literatura
mundial)zz, tomando en cuenta que la mayoria de nuestros pacientes tenian onfalocele
gigante.

En esta entidad tampoco hubo pacientes con constipacidén conocida.

Al afo post egreso hubo problemas con la alimentacion en 2 de los pacientes
sobrevivientes con onfalocele, ambos requiriendo alimentacion son SNG.
Complicaciones como el retraso en la ablactacion y reflujo gastroesofagico, entre otros,
se han descrito en esta patologia.’?

La visidon ni la audicién se vieron afectadas en nuestros pacientes. Existen
reportes en la literatura con afeccion de la audicién neurosensorial en estos pacientes.?

Existe la necesidad de estudios que analicen estos hallazgos a mayor largo plazo.*?
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CONCLUSIONES

La incidencia de la gastrosquisis ha venido en aumento y en el presente estudio
es 8.4% superior a la ultima reportada en Costa Rica. En onfalocele se ha
mantenido estable y es, de la mitad a un tercio, de la reportada a nivel

internacional.

La mortalidad aument6 en ambas patologias. Esta pudo estar influenciada por el

aumento de gastrosquisis complicadas y onfaloceles gigantes de nuestra muestra.

Hubo un importante aumento de gastrosquisis complicadas, sin impacto en tiempo
de nutricion parenteral, inicio de la alimentacion enteral, mortalidad y estancia

hospitalaria.

El diagnostico prenatal de ambas patologias es alto en Costa Rica y ha
presentado un aumento con respecto a los estudios previos. Se correlaciona con

un alto control prenatal en el pais.

Al tener un diagnostico prenatal de defecto de pared abdominal, el personal a
cargo del parto debe estar preparado para reanimacion, ya que el 50% de

pacientes del estudio la requirieron.

En gastrosquisis hubo mayor frecuencia de madres jévenes, primigestas, y sélo
en la minoria de casos hubo consumo de drogas prenatal. En onfalocele las
madres presentaron una edad mayor, e igualmente en su mayoria eran

primigestas.

La cesarea fue la via de parto preferida en ambas patologias, especialmente

cuando existié un diagndstico antenatal.
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Las malformaciones fueron frecuentes en ambas patologias, con mayoria de

atresias intestinales en gastrosquisis y cardiacas en onfalocele.

El porcentaje de pacientes con complicaciones se mantuvo alto, como es también
descrito en la literatura; siendo las infecciosas y las quirurgicas las mas

frecuentes.

Las complicaciones multiples son frecuentes en la poblacion estudiada y el
sindrome de intestino corto y la enterocolitis aguda necrotizante fueron

infrecuentes.

El abordaje qurirargico de la gastrosquisis continua siendo mas frecuente con el
uso de Silo y descensos posteriores hasta el cierre.

En onfalocele aunque el método mas utilizado fue el cierre primario, hubo un alto
porcentaje de uso de sustancia escarificante debido al alto porcentaje de defectos

gigantes. En nuestra casuistica no hubo uso de VAC.

Los catéteres mas utilizados fueron el tipo PICC y el doble lumen, la mayoria de

pacientes no tuvieron complicaciones asociadas.

Los dias de VMA, para inicio de la via enteral y de NPT, se mantuvieron similares

a los reportados en otras latitudes.

Las complicaciones durante el internamiento siguen siendo frecuentes, con

predominio de la sepsis en ambas patologias.
Es importante el seguimiento posterior de estos pacientes en la consulta externa

debido a la falla para progresar, anormalidad en el neurodesarrollo y los trastornos

de la alimentacion asociados, que no fueron infrecuentes en esta poblacién.
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LIMITACIONES Y SESGOS DEL ESTUDIO

Como limitaciones de esta investigacion se encontraron las propias de los
estudios retrospectivos, como lo son los expedientes incompletos para la obtencién de
todos los datos requeridos, asi como expedientes no disponibles para la revision. Existe
ademas la falta de descripcion de datos en algunos de los expedientes clinicos.
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ANEXO 1

GRAFICOS, CUADROS E ILUSTRACIONES
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llustracién 1. Distribucion de los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del
Hospital Nacional de Nifios, segun diagndsticos de gastrosquisis u onfalocele
y criterios de inclusién - exclusién. 2011- 2015 (n: 131)

# Total de pacientes: 131

Gastrosquisis: 112 Onfalocele: 19

Incluidos: 67 Incluidos: 13

Excluidos: 45 Excluidos: 6

Grafico 1. Distribucidongeneral delos pacientes egresados del Servicio de Cuidado
Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagnéstico de
gastrosquisis u onfalocele, seglin tipo dediagndstico. 2011 -2015 (n:131)

= Onfalocele;19; — 4
15%

B Gastrosquisis;
112; 85%
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Grafico 2. Incidencia anual por cada 10.000 nacimientos de gastrosquisis u onfalocele.
HNN. 2011 — 2015 (n: 131)
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Grafico 3. Mortalidad anual por cada 10.000 nacimientos de gastrosquisis u onfalocele.
HNN. 2011 — 2015 (n: 131)
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Cuadro 1. Incidencia y mortalidad anual por cada 10.000 nacimientos de gastrosquisis u onfalocele.
HNN. 2011 - 2015. (n: 131)

Incidencia Mortalidad

Aio Gastrosquisis Onfalocele Gastrosquisis Onfalocele

2,31 0,27 0,41 0,14
2011

3,41 0,41 0,27 0,41
2012

3,97 0,85 0,71 0,14
2013

2,65 0,70 0,28 0,14
2014

3,20 0,42 0,42 0,14
2015

General 3,10 0,5 0,4 0,2

Grafico 4. Distribuciéndelos pacientes con criterios deinclusion egresados del
Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con
diagndstico de gastrosquisis u onfalocele seglin tipo de patologia.
2011-2015 (n: 80)

® Onfalocele;13;  — 4
16%

B Gastrosquisis; 67;
84%
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Grafico 5. Distribucidndelos pacientes con criterios deinclusidon egresados del

Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, segin
tipo de gastrosquisis. 2011 -2015 (n: 67)

B Gastrosquisi
complicada; 15;
22%

B Gastrosquisis

simple; 52; 78%

—_—

Grafico 6. Distribucidonde los pacientes con criterios deinclusion egresados del
Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, seguin
tipo deonfalocele. 2011 -2015 (n: 13)

® Onfalocele no
gigante; 1; 8%

Onfalocele
gigante; 12; 92%
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Cuadro 2. Caracteristicas demogréficas de los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo
Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015.

Gastrosquisis Onfalocele Total General
Cantidad Cantidad Cantidad
Variable (n=67) % (n=13) % (n=80) %
Sexo
Masculino 33 49,3% 7 53,8% 40 50,0%
Femenino 34 50,7% 6 46,2% 40 50,0%
Provincia de procedencia
San José 28 41,8% 5 38,5% 33 41,3%
Alajuela 12 17,9% 3 23,1% 15 18,8%
Heredia 3 4,5% 2 15,4% 5 6,3%
Cartago 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
Guanacaste 5 7,5% 2 15,4% 7 8,8%
Puntarenas 11 16,4% 1 7,7% 12 15,0%
Limén 8 11,9% 0 0,0% 8 10,0%
mii'i::g :'i: :Zt:?:s'il ®)* 42 (25 - 70) 22 (12 - 38) 37 (23 - 68)
Condicion al egreso
Vivo 56 83,6% 8 61,5% 64 80,0%
Fallecido 11 16,4% 5 38,5% 16 20,0%

*Se encontré una diferencia estadisticamente significativa en la estancia hospitalaria entre ambos diagnésticos
(p=0,009)

Grafico 7. Distribucion de estancia hospitalaria en dias de los pacientes egresados del Servicio de
Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de
gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015 (n: 80)

Dias de estancia

G astrosquisis Onfalocele

Diagnostico
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Cuadro 3. Antecedentes perinatales de los pacientes egresados con diagndstico de gastrosquisis u
onfalocele del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios. 2011 - 2015.

Gastrosquisis Onfalocele Total General
Cantidad Cantidad Cantidad
Variable (n=67) % (n=13) % (n=80) %
Clasificacion al nacer
RNTAEG 29 43,3% 8 61,5% 37 46,3%
RNTPEG 10 14,9% 0 0,0% 10 12,5%
RNPretAEG 24 35,8% 4 30,8% 28 35,0%
RNPretPEG 3 4,5% 0 0,0% 3 3,8%
RNPretGEG 1 1,5% 1 7.7% 2 2,5%
Mediana de peso 2400 (2145-2675) 2720  (2450-2720) 2455 (2211 -2718)
(gramos) al nacer
(IQR)*
Diagnéstico prenatal
Si 38 56,7% 11 84,6% 49 61,3%
No 28 41,8% 2 15,4% 30 37.5%
Desconocido 1 1,5% 0 0,0% 1 1,3%
Promedio de edad 20,7 28,3 80 21,9
materna en aios
Numero de gestas
Primigesta 42 62,7% 8 61,5% 50 62,5%
2 gestas 13 19,4% 4 30,8% 17 21,3%
3 gestas 8 11,9% 1 7,7% 9 11,3%
4 gestas 1 1,5% 0 0,0% 1 1,3%
Mas de 4 gestas 2 3,0% 0 0,0% 2 2,5%
Desconocido 1 1,5% 0 0,0% 1 1,3%
Control prenatal
Si 62 92,5% 12 92,3% 74 92,5%
No 4 6,0% 1 7.7% 5 6,3%
Desconocido 1 1,5% 0 0,0% 1 1,3%
Uso de drogas
maternas en el
embarazo
Si 3 4,5% 0 0,0% 3 3,8%
No 27 40,3% 7 53,8% 34 42,5%
Desconocido 37 55,2% 6 46,2% 43 53,8%

*Se encontrod una diferencia estadisticamente significativa en el peso al nacer entre ambos diagnésticos (p=0,019)
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Grafico 8. Distribucion segun clasificacidon de la prematuridad en los pacientes prematuros egresados del
Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifos,
con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015 (n: 33)

B Prematurotardio M Prematuromoderado ™ Muy prematuro
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Grafico 9. Distribucion del peso al nacer de los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo
Neonatal del Hospital Nacional de Nifos, con diagnéstico de gastrosquisis u onfalocele.
2011 - 2015 (n: 80)
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Grafico 10. Distribucién delas drogas utilizadas por las madres durante el
embarazo, en los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal
del Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis 2011 -2015 (n: 67)

Tabaco

N° de casos
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Cuadro 4. Caracteristicas del parto de los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo
Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015.

Gastrosquisis Onfalocele Total General
Cantidad Cantidad Cantidad
Variable (n=67) % (n=13) % (n=80) %
Via de parto
Vaginal 19 28,4% 3 23,1% 22 27,5%
Cesarea 47 70,1% 10 76,9% 57 71,3%
Desconocido 1 1,5% 0 0,0% 1 1,3%
Caracteristicas del liquido
amnioético
Claro 20 29,9% 11 84,6% 31 38,8%
Meconizado 41 61,2% 2 15,4% 43 53,8%
Bilioso 3 4.5% 0 0,0% 3 3,8%
Fétido 1 1,5% 0 0,0% 1 1,3%
Desconocido 2 3,0% 0 0,0% 2 2,5%
APGAR al minuto
Menor de 5 11 16,4% 2 15,4% 13 16,3%
Mayor de 5 56 83,6% 11 84,6% 67 83,8%
APGAR a los 5 minutos
Menor de 5 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
Mayor de 5 67 100,0% 13 100,0% 80 100,0%
Necesidad de reanimacion
Si 34 50,7% 6 46,2% 40 50,0%
No 33 49,3% 7 53,8% 40 50,0%
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Cuadro 5. Via parto y su relacion con el diagnéstico prenatal de gastrosquisis, en los pacientes egresados
del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifos. 2011 - 2015 (n: 67)

Via de parto

Diagnéstico prenatal Vaginal Cesdrea Total
Si 0 (0.0%) 38 (100%) 38 (56.7%)
No 19 (67.9%) 9(32.1%) 28 (41.8%)
- - 1(1.5%)

Desconocido*

*En el paciente se desconocid tanto el diagndstico prenatal como la via del parto

Cuadro 6. Via parto y su relacién con el diagndstico prenatal de onfalocele, en los pacientes egresados
del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifos. 2011 - 2015 (n: 13)

Via de parto

Diagnéstico prenatal Vaginal Cesdrea Total
Si 1(9.0%) 10 (91.0%) 11 (84.6%)
No 2 (100%) 0(0,0%) 2 (15.4%)
Desconocido 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)

54




Cuadro 7. Organos incluidos en el defecto y anomalias asociadas de los pacientes egresados del Servicio
de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de
gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015

Gastrosquisis Onfalocele Total General
Cantidad Cantidad Cantidad
Variable (n=67) % (n=13) % (n=80) %
Organos incluidos en el
defecto
Asas intestinales 64 95,5% 12 92,3% 76 95,0%
Estdmago 30 44,8% 3 23,1% 33 41,3%
Bazo 0 0,0% 3 23,1% 3 3,8%
Higado 5 7,5% 9 69,2% 14 17,5%
Godnadas y/o anexos 5 7,5% 0 0,0% 5 6,3%
Vejiga 3 4,5% 0 0,0% 3 3,8%
Pancreas 0 0,0% 2 15,4% 2 2,5%
Utero 1 1,5% 0 0,0% 1 1,3%
Vesicula 1 1,5% 0 0,0% 1 1,3%
Desconocido 3 4,5% 0 0,0% 3 3,8%
Anomalias asociadas
Cardiaca 10 14,9% 8 61,5% 18 22,5%
Cerebral 2 3,0% 0 0,0% 2 2,5%
Renal 6 9,0% 1 7,7% 7 8,8%
Genética - CromosOmica 0 0,0% 2 15,4% 2 2,5%
Atresia intestinal 12 17,9% 0 0,0% 12 15,0%
Malrotacién intestinal 2 3,0% 0 0,0% 2 2,5%
Hernia inguinal 2 3,0% 2 15,4% 4 5,0%
Criptorquidia 5 7,5% 2 15,4% 7 8,8%
Hidrocele 1 1,5% 1 7,7% 2 2,5%
Otros 5 7,5% 0 0,0% 5 6,3%
Ninguna 33 49,3% 3 23,1% 36 45,0%
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Cuadro 8. Cirugias realizadas a los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del
Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015.

Gastrosquisis Onfalocele Total General
Cantidad Cantidad Cantidad
Variable (n=67) % (n=13) % (n=80) %
Tipo de cirugia
Cierre primario 12 17,9% 6 46,2% 18 22,5%
Colocacion de Silo con 58 86,6% 2 15,4% 60 75,0%
descensos progresivos
Uso de sustancia 0 0,0% 4 30,8% 4 5,0%
escarificante (yodo)
Plastia de pared con
. . 0 0,0% 1 7,7% 1 1,3%
cierre de piel
Desconocido 0 0,0% 1 7,7% 1 1,3%
Cierre de pared
Si 60 89,6% 7 53,8% 67 83,8%
No 6 9,0% 6 46,2% 12 15,0%
Desconocido 1 1,5% 0 0,0% 1 1,3%
Promedio de dias para 8,6 (1-40) 12,5 (4-21) 10,6 (1-40)

cierre de pared*

*En el pacientes con cierre con descensos progresivos (con informacion conocida y no fallecidos)

Grafico 11. Distribucién de los dias con ventilacion mecdnica asistida en los pacientes egresados del
Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifos,
con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015 (n: 80)
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Cuadro 9. Caracteristicas de los catéteres venosos centrales colocados a los pacientes egresados del
Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifos,

con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015.

Gastrosquisis Onfalocele Total General
Cantidad Cantidad Cantidad
Variable (n=67) % (n=13) % (n=80) %
Catéter venoso central
Si 66 98,5% 13 100,0% 79 98,8%
No 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
Desconocido 1 1,5% 0 0,0% 1 1,3%
Mediana de dias con CVC 30 (19 - 48) 14 (10-22) 27 (18 - 48)
(IQR)*
Tipo de catéter
PICC 50 74,6% 8 61,5% 58 72,5%
Doble lumen 47 70,1% 5 38,5% 52 65,0%
Broviac 7 10,4% 0 0,0% 7 8,8%
Umbilical 1 1,5% 0 0,0% 1 1,3%
Desconocido 2 3,0% 0 0,0% 2 2,5%
Recolocacion de catéter
Si 15 22,4% 0 0,0% 15 18,8%
No 48 71,6% 13 100,0% 61 76,3%
Desconocido 4 6,0% 0 0,0% 4 5,0%
Mediana del niimero de 2 (1-3) 1 (1-2) 2 (1-3)
catéteres requeridos (IQR)
Complicaciones asociadas al
CVC
Si 28 41,8% 2 15,4% 30 37,5%
No 33 49,3% 11 84,6% 44 55,0%
Desconocido 6 9,0% 0 0,0% 6 7,5%

*Se encontrod una diferencia estadisticamente significativa en los dias con CVC entre ambos diagndsticos (p=0,001).
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Grafico 12. Distribucidn de los dias con catéter venoso central en los pacientes egresados del Servicio de
Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de
gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015 (n: 80)
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Grafico 13. Distribucién del nimero de catéteres requeridos en los pacientes egresados del Servicio de
Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de
gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015 (n: 80)
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Grafico 14. Distribucidn de las complicaciones asociadas al CVC en los pacientes egresados del Servicio
de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de
gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015 (n: 80)
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Cuadro 10. Caracteristicas de la via enteral y parenteral de los pacientes egresados del Servicio
de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifos, con diagndstico de
gastrosquisis u onfalocele. 2011 - 2015. (n: 80)

Gastrosquisis Onfalocele Total General
Cantidad Cantidad Cantidad
Variable (n=67) % (n=13) % (n=80) %
Inicio de la via enteral
Si 53 79,1% 9 69,2% 62 77,5%
No 7 10,4% 4 30,8% 11 13,8%
Mediana de dias para el 16 (12 - 23) 8 (7 -12) 16 (11 - 22)
inicio de la via enteral
(IQR)*
Tolerancia total de la via
enteral
Si 49 73,1% 8 61,5% 57 71,3%
No 8 11,9% 0 0,0% 8 10,0%
Desconocido 10 14,9% 5 38,5% 15 18,8%
Mediana de dias para 13 (11 - 38) 13 (7 - 32) 13 (10 - 35)
tolerancia total de la via
enteral (IQR)
Nutricién parenteral
Si 59 88,1% 12 92,3% 71 88,8%
No 1 1,5% 0 0,0% 1 1,3%
Med.la.rfa de dias con 27 (18 - 49) 11 (8 - 18) 23 (15 - 44)
nutricion parenteral
(IQR)**
*Se encontroé una diferencia estadisticamente significativa en los dias para el inicio de la via enteral entre ambos diagndsticos
(p=0,001).

**Se encontré una diferencia estadisticamente significativa en los dias con nutricién parenteral entre ambos diagndsticos
(p<0,001).
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Grafico 15. Distribucidon de la presencia de complicaciones durante el internamiento en los pacientes
egresados del Servicio de Cuidados Intensivos Neonatales del Hospital Nacional de Nifios,
con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015 (n: 80)
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Grafico 16. Distribucion segiin nimero de complicaciones por paciente durante el
internamiento, en los pacientes egresados del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del
Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele.
2011-2015
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Grafico 17. Distribucion del tipo de complicaciones durante el internamiento, en los pacientes egresados
del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios, con diagnéstico de
gastrosquisis u onfalocele. 2011 — 2015 (n: 80)
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Enterocolitis aguda necrotizante 1% 0%
B Otras 28% 77%
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Cuadro 11. Seguimiento al afio post egreso de los pacientes egresados vivos del Servicio de Cuidados
Intensivos Neonatales del Hospital Nacional de Nifios, con diagndstico de gastrosquisis u onfalocele.
2011 - 2015.

Variable

Clasificacion nutricional
Eutrofia

Falla para progresar
Obesidad

Valoracién del
neurodesarrollo (Denver I1)
Normal

Anormal

Con cautela

Problemas con la alimentacion

Si
No

Constipacion
Si
No

Problemas de audicion
Si
No

Problemas de vision
Si
No

Otros problemas asociados
Hidrocele gigante
No hubo
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Gastrosquisis Onfalocele Total General
Pacientes % Pacientes % Pacientes %
n= 47 n=8 n=>55
42 89,4% 4 50,0% 46 83,6%
4 8,5% 4 50,0% 8 14,5%
1 2,1% 0 0,0% 1 1,8%
n=34 n=8 n=42
27 79,4% 5 62,5% 32 76,2%
6 17,6% 3 37,5% 9 21,4%
1 2,9% 0 0,0% 1 2,4%
n=51 n=8 n=>59
5 9,8% 2 25,0% 7 11,8%
46 90,2% 6 75,0% 52 88,2%
n=50 n=8 n=58
0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
50 100,0% 8 100,0% 58 100,0%
n=35 n=8 n=43
1 2,9% 0 0,0% 1 2,3%
34 97,1% 8 100,0% 42 97,7%
n=30 n=8 n= 38
0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
30 100,0% 8 100,0% 38 100,0%
n=56 n=8 n= 64
1 1,8% 0 0,0% 1 1,6%
55 98,2% 8 100,0% 63 98,4%



ANEXO 2

HOJA DE RECOLECCION DE DATOS
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HOJA DE RECOLECCION DE DATOS

TITULO DEL PROYECTO: Caracterizacion epidemiolégica y seguimiento al afio de los pacientes egresados del Servicio
de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital Nacional de Nifios de Costa Rica “Dr. Carlos Sdenz Herrera” con
diagndstico de gastrosquisis u onfalocele, durante el periodo del 01 de enero de 2011 al 31 de diciembre de 2015.

CRITERIOS INCLUSION/ EXCLUSION CUMPLE EL CRITERIO

Criterios de inclusién del participante: si NO
e Paciente egresado del Servicio de Cuidado Intensivo Neonatal con diagndstico de
gastrosquisis u onfalocele, en el periodo comprendido entre el 01 de enero de 2011y el

31 de diciembre de 2015.

Criterios de exclusion: Sl NO

e  Pacientes con mas del 40% de informacidn faltante (mas de 18 items faltantes del total
de 45 items de la hoja de recoleccién de datos) no recolectada por tener expedientes
incompletos, y cuya informacion sea necesaria para la investigacion.

# Paciente (Codigo):

1. Sexo: (1) Masculino (2) Femenino
2. Fecha del diagnéstico (mes y afio):

3. Dias estancia hospitalaria: (# dias):

4. Condicion al egreso: (1) Vivo (2) Fallecido

5. Procedencia (Anotar Provincia, Cantdn, Distrito)
(1) San José
(2) Alajuela
(3) Heredia
(4) Cartago

)

)

)

(5) Guanacaste
(6) Puntarenas
(7) Limén

Cantodn:
Distrito:

ANTECEDENTES PERINATALES
6. Clasificacion al nacer:

(1) RNTAEG (2) RNTPEG (3) RNTGEG
(4) RNPretAEG (5) RNPretPEG (6) RNPretGEG
(7) RNPOStAEG (8) RNPOStPEG (9) RNPOStGEG

(20) Desconocido
-Si prematuro (4, 5 0 6 en item anterior):
(1) Prematuro tardio (34-36+6 sem) (2) Prematuro moderado (32- 33+6 sem)

(3) Muy prematuro (28-31+6 sem) 4) Prematuro extremo (menos de 28 sem)

7. Peso al nacer (anotar en gramos):

8. Diagndstico prenatal:
(1) si (2) No (20) Desconocido

9. Edad materna (en anos):

65




10. Numero de gestas:
(1) Primigesta (2) 2 (3)3

11.Control prenatal:
(1) si

12.Numero de controles prenatales:
(1) 1-2 (2) 3-4
(20) Desconocido

13. Uso drogas maternas en el embarazo:
(1) si
Tipo de droga:

14. Via de Parto:
(1) Vaginal
En caso de cesarea, motivo (anotarlo):

(4) 4 (5) Mas de 4
(2) No

(3)5-6 (4) 7-8

(2) No

(2) Cesarea

15. Caracteristicas del liquido amnidtico:
(1) Claro
(20) Desconocido

APGAR:
16. Al minuto:
(1) Menor de 5

17. A los 5 minutos:
(1) Menor de 5

18. Necesidad de reanimacidn:
(1) si

19. Clasificacién segun patologia:
(1) Gastrosquisis simple
(4) Onfalocele gigante

PRESENTACION CLIiNICA AL INGRESO:
20. Organos incluidos en el defecto
(1) Asas intestinales

(4) Higado

(7) Vejiga

(10) Vesicula

21. Tamario del defecto (EN CASO DE ONFALOCELE):

(1) Menora5cm

22. Anomalias Asociadas
(1) Cardiacas

(4) Genético-cromosdmicas
(7) Hernia inguinal

(10) Ninguna

(2) Meconizado

(2) Mayor de 5

(2) Mayor de 5

(2) No

(2) Gastrosquisis complicada
(5) Onfalocele gigante roto

(2) Estémago

(5) Rifidn

(8) Pancreas

(20) Desconocido

(2) Mayor o igual a 5cm

(2) Cerebral

(5) Atresias intestinales
(8) Hernia diafragmatica
(11) Otro (Anotar cual):
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(20) Desconocido

(20) Desconocido

(5) Mas de 8

(20) Desconocido

(20) Desconocido

(3) Otro:

(20) Desconocido

(20) Desconocido

(20) Desconocido

(3) Onfalocele

(3) Bazo

(6) Gonadas
(9) Utero

(20) Desconocido

(3) Renales
(6) MRI
(9) Ano-rectales



CIRUGIA- INTERVENCION

23.Tipo:

(1) Cierre primario

(2) Colocacion de Silo con descensos progresivos
(3) Uso de sustancia escarificante (yodo)

(4) Terapia VAC

(5) Plastia de pared con cierre de piel

(20) Desconocida

24, Cierre de pared:
(1) si (2) No

25. Dias para el cierre de pared, en caso de cierro con descensos progresivos (# dias):

(20) Desconocido

ViA ENTERAL Y NUTRICION PARENTERAL
26. Dias para el inicio de la via enteral (# dias):

27. Dias para tolerancia total de la via enteral (# dias):

28. Dias con Nutricion Parenteral (# dias):

VMA

29. Necesidad de VMA:

(1) si (2) No
30. Dias con VMA (# dias):

CvC

31. Necesidad de CVC:

(1) si (2) No
32. Dias de CVC (# dias):

33. Tipo de catéter:
(1) PICC (2) Doble lumen (3) Broviac

34. Recolocacidn de catéter:
(1) si (2) No

35. Numero de catéteres requeridos:

36. Complicaciones asociadas al CVC:
(1) si (2) No
-Tipo de complicacidn:

37. Complicaciones durante el internamiento:
(1) si (2) No

38. Tipo complicacion durante el internamiento:
(1) Quirdrgica (anotar tipo):

(2) Sepsis (anotar tipo):

(3) Sindrome Intestino Corto

(4) Enterocolitis Aguda Necrotizante

(5) Otra:

—_ = = —
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(20) Desconocido

(20) Desconocido

(4) Umbilical

(20) Desconocido

(20) Desconocido

(20) Desconocido



SEGUIMIENTO POST EGRESO

39. Clasificacién nutricional al afio post egreso (Segun curvas del CDC):

(1) Eutrofia (2) Falla para progresar
(4) Otra: (20) Desconocido

40. Estado del neurodesarrollo al afo post egreso (Segun Test Denver Il):
(1) Normal (2) Anormal

(20) Desconocido

-Tipo de alteracién en el neurodesarrollo:

41. Problemas con la alimentacidn al afio post egreso:
(1) si (2) No
-Tipo problema:

42. Constipacidn al afio post egreso:
(1) si (2) No

43. Problemas de audicién al aifo post egreso:
(1) si (2) No

44. Problemas de vision al afio post egreso:
(1) si (2) No

45. Otros problemas asociados al afio post egreso:
Tipo problema:

Nombre de persona que recolecta datos:
Fecha de recoleccién de datos:
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(3) Obesidad

(3) Con cautela

(20) Desconocido

(20) Desconocido

(20) Desconocido

(20) Desconocido



ANEXO 3

TABLAS DE CRECIMIENTO DEL “CDC” Y “TEST
DENVER II”
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