UNIVERSIDAD MILITAR NUEVA GRANADA
FACULTAD DE MEDICINA
HOSPITAL MILITAR CENTRAL
TRABAJO DE GRADO
PROGRAMA DE CIRUGIA PEDIATRICA

SOBREVIDA Y RESULTADOS CLINICOS DE LOS PACIENTES NACIDOS EN BOGOTA ENTRE ENERO DE
2009 Y DICIEMBRE DE 2013CON ATRESIA ESOFAGICA

AUTORES

Lina Marcela Lopez Garcia
Residente IV afio Cirugia Pediatrica
Universidad Militar Nueva Granada

Catalina Correa Mazuera
Residente Ill afio Cirugia Pediatrica
Universidad Militar Nueva Granada

Luis Carlos Rincén La Rotta
Cirujano Pediatra
Hospital Militar Central

ASESOR TEMATICO

Ignacio Zarante
Médico Cirujano, Magister en Biologia con énfasis en Genética
Instituto de Genética Humana
Pontificia Universidad Javeriana

Cadigo del Anteproyecto2014-023
Diciembre2014



TABLA DE CONTENIDO

Lista de tablas y graficos

Resumen estructurado

Introduccion

Identificacion y formulacién del problema
Justificacion

Objetivos e hipotesis

Metodologia

Plan de analisis

Aspectos éticos

Resultados

Discusion

Conclusiones

Bibliografia

Anexos

Anexo 1. Consentimiento informado

Anexo 2. Formato de recoleccion de informacion CASOS
Anexo 2. Formato de recoleccion de informacion CONTROLES



LISTA DE TABLAS

Tabla de definicién de variables

Tabla 1. Distribucion de frecuencias de las caracteristicas demograficas de los pacientes
con atresia esofagica y la edad materna, HOMIC, 2009-2013

Tabla 2. Distribucidn de frecuencias de las caracteristicas patoldgicas de los pacientes
con atresia esofagica, HOMIC, 2009-2013

Tabla 3. Distribucion de frecuencias del manejo y complicaciones de los pacientes con
atresia esofagica, HOMIC, 2009-2013

Tabla 4. Estadigrafos y diferencia de medias de atresia esofagica segun la edad materna,
edad gestacional y el peso al nacer de los pacientes con atresia esofagica, HOMIC, 2009-
2013

Tabla 5. Estadigrafos y diferencia de medias para la edad gestacional y el peso al nacer
segun la supervivencia de los pacientes con atresia esofagica, HOMIC, 2009-2013

Tabla 6. Distribucion de frecuencias de complicaciones quirdrgicas y malformaciones
asociadas segun la supervivencia de los pacientes con atresia esofagica, HOMIC, 2009-
2013

Pagina

14

21

22

23

24

24

25



RESUMEN ESTRUCTURADO

SOBREVIDA Y RESULTADOS CLINICOS DE LOS PACIENTES NACIDOS EN BOGOTA ENTRE ENERO DE
2009 Y DICIEMBRE DE 2013CON ATRESIA ESOFAGICA

AUTORES

Lina Marcela Lopez Garcia. linamarcelalop@gmail.com
Catalina Correa Mazuera. catalina.correall@gmail.com
Luis Carlos Rincdn La Rotta. luiscrincon@gmail.com

PROGRAMA
Cirugia Pediatrica

ASESOR TEMATICO
Ignacio Zarante. izarante@gmail.com

Objetivo: Determinar la sobrevida de los pacientes nacidos con atresia esofagica en Bogota,
ademas de los resultados clinicos de su tratamiento, comparando algunas variables con sus
controles sanos.

Metodologia: Se utilizo la base de datosdel Programa de Vigilancia de Malformaciones Congénitas
de la ciudad de Bogota (BCMSP) para obtener los datos de pacientes nacidos con atresia esofagica
entreenero de 2009ydiciembre de 2013.Se incluyeron en el estudio 22 pacientes. Se indagoé sobre
el estado de salud actual del caso, determinando si se encontraba vivo o fallecido. Seobtuvo
informacion sobre la historia perinatal, tipo de atresia esofagica, cirugias realizadas, y presencia de
sintomas respiratorios, gastrointestinales, y osteomusculares después de la cirugia y al afio de
vida, asi como informacién delos controles a los que asistié con el cirujano pediatra. Un
cuestionario similar, indagando sobre historia perinatal fue realizado a un grupo de 22 controles

sanos.

Resultados

Edad promedio de 3,9 meses, con 1,2 niflas por cada nifio del estudio. Mas de la mitad de los
pacientes no contaban con diagndstico prenatal. Actualmente la mitad de los pacientes han
sobrevivido. 59% de los pacientes presentaron algun tipo de fistula.EI 50% tuvo la primera cirugia
entre el primer o segundo dia de vida. Mas de la mitad presentaron alguna complicacion.En la
evaluacion de sintomas persistentes 20% presentaron infecciones respiratorias, el reflujo
gastroesofagico y la disfagia se presentaron en igual proporcion de pacientes, y al afio continuaban
con estos sintomas. Entre los casos y controles se encontraron diferencias significativas entre la
edad gestacional y el peso al nacer siendo menores para los casos.

Conclusién



La mitad de los pacientes con atresia de esdfago nacidos en la ciudad de Bogota entre 2009 y
2013, que fueron incluidos en el estudio, fallecieron. Se encontraron diferencias estadisticamente
significativas entre los casos y los controles en cuanto al peso al nacer y la edad gestacional, siendo
menores para los pacientes con atresia esofagica, lo cual podria influir en los resultados del

tratamiento y la mortalidad.

Palabras clave: atresia de esdfago, resultados, sobrevida



INTRODUCCION

Las malformaciones congénitas (MC) son causa importante de morbimortalidad infantil. Existen
numerosos estudios que evallan la mortalidad asociada a malformaciones congénitas, pero en
Colombia pocos autores se han enfocado en la sobrevida y el seguimiento de los pacientes con
malformaciones congénitas de manejo por el cirujano pediatra como es la atresia
esofagica.Debido a la mejoria en acceso a los servicios de salud y los avances del cuidado neonatal,
la supervivencia de los nifios nacidos con atresia esofdgica ha aumentado de 19% en 1956 a 97%
en 2007.Lo anterior condiciona que los encargados de velar por la salud y el bienestar de estos
pacientes tengan que enfrentar sus complicaciones inmediatas y su sintomatologia crénica, la cual
es diversa, pero afecta principalmente el aparato gastrointestinal, respiratorio y osteomuscular.



IDENTIFICACION Y FORMULACION DEL PROBLEMA

Epidemiologia

La atresia esofagica es una enfermedad relativamente frecuenteque afecta a 1 de cada 2840
recién nacidos (1).Hace 50 afios esta patologia era una condicion fatal. No obstante, en los ultimos
afos ha habido un aumento progresivo en la supervivencia de estos pacientes, debido
principalmente al desarrollo tecnoldgico, avances en el cuidado neonatal, acceso a los servicios de
salud y el trabajo de especialistas dedicados a esta patologia. Desde el primer reporte de manejo
quirargico exitoso de una atresia esofagica con fistula traqueoesofagica en 1943 por Haight y
Towslet, la perfeccién en la técnica quirdrgica y el manejo en unidades de cuidado intensivo
neonatal condujeron a un aumento en la sobrevida que asciendehasta el 97% en los ultimos afios

(1).

Antecedentes Historicos

En los afos 50 los determinantes de la mortalidad en pacientes con atresia esofagica eran la falta
de unidades de cuidado intensivo pediatrico y de adecuadas técnicas de ventilacion, el fracaso
frecuente de la cirugia, las complicaciones postoperatorias incluyendo principalmente infecciones
respiratorias, y algunas condiciones propias del paciente como la prematurez y la presencia de
anomalias cromosémicas como la trisomia 18 y 21. Una vez superados los problemas relacionados
con infeccion y ventilacidn mecanica, aunado al desarrollo de unidades de cuidado intensivo
neonatal, se depuraron los factores de riesgo y para el afo 2007 los reportes mostraron que la
prematurez y las anomalias cromosdémicas pasaron a ser la principal causa asociada a la
mortalidad(2).

Dado que en la actualidad muchos pacientes sobreviven a la atresia de eséfago en el periodo
neonatal, los servicios de salud se ven enfrentados a realizar el seguimiento y manejo continuo de
los sintomas persistentes que afectan principalmente el sistema respiratorio, gastrointestinal y
osteomuscular, y generan impacto en morbilidad de estos pacientes a lo largo de la vida (2).
Ademas, existe un importante componente psicosocial que afecta la calidad de vida de estos nifios
y que debe ser manejado por la familia y los médicos tratantes.

Morbilidad Gastrointestinal

La disfagia es uno de los sintomas mas frecuentes del sistema gastrointestinal, alcanzando una
incidencia variable del 10 al 60% (3).Se ha reportado que hasta un tercio de los adultos con
antecedente de correccién de atresia esofagica tienen este sintoma, el cual puede variar desde
disfagia leve, requiriendo la ingesta de liquidos para lograr el paso de alimentos, hasta la
necesidad de endoscopia o cirugia por impactacion de alimentos en el eséfago. Aunque el reflujo
gastroesofagico es comun en la poblacion general, también se ha asociado con una frecuencia
hasta del 75% de los preadolescentes y adultos con antecedente de correccién de atresia
esofagica (3). Este sintoma se genera por alteracion en la propulsion esofdgica, que altera su
vaciamiento y genera que el vaciamiento esofagico ocurra Unicamente por gravedad, no obstante
la relajacion adecuada del esfinter esofagico inferior.



La técnica quirdrgica empleada, larealizacion de multiples intervenciones quirdrgicas y la presencia
de una atresia esofagica de brecha amplia son determinantes importantes de la aparicién
estenosis esofagica. Otra patologia importante en el sistema gastrointestinal es la fistula
traqueoesofagica persistente, la cual ocurre con mayor frecuencia entre los 2 y 18 meses, pero
puede manifestarse en la vida adulta como sintomas respiratorios persistentes (3).

Los pacientes con antecedente de correccion de atresia esofagica pueden desarrollar en la edad
adulta lesiones pre malignas como el eséfago de Barret. Esta patologia se ha reportado con una
frecuencia del 7%, y existen a nivel mundial seis casos de cancer esofdgico en pacientes con
antecedente de atresia esofagica, tres de ellos adenocarcinoma y tres carcinoma de células
escamosas en pacientes entre 20 y 46 anos(2).

Morbilidad Respiratoria

Los sintomas respiratorios aparecen en el 33-41% de los pacientes con atresia esofagica y se
manifiestan como tos persistente, aspiracion, infecciones repetidas, sibilancias, o traqueo-bronco-
malacia severa dada por inestabilidad de las vias respiratorias y colapso de las mismas. El
desarrollo de asma también se ha reportado en el 12 al 29% de los casos(4). Estos sintomas
persistentes sin un tratamiento adecuado pueden llevar a largo plazo al desarrollo de
bronquiectasias y enfermedad pulmonar croénica.

Morbilidad Osteomuscular

Las deformidades de la pared toracica tales como escoliosis y escapula alada son frecuentes en los
pacientes sometidos a toracotomia para la correccidon quirurgica de la atresia esofagica. Se
necesitan estudios que ayuden a determinar si las correcciones por toracoscopia disminuyen la
frecuencia de estas alteraciones, aunque se ha visto que son mas frecuentes en aquellos pacientes
que tienen asociadas deformidades vertebrales. (3)

Resultados del tratamiento

El impacto del tratamiento de la atresia esofagicaen la calidad de vida de los pacientes se ha
intentadomediren diferentes estudios. Las largas hospitalizaciones, las re-operaciones, los
sintomas persistentes, las anomalias asociadas y el retardo del desarrollo psicomotor y pondo-
estaturalparecen afectar la percepcidon de bienestar. En la experiencia del Hospital de Nifios de la
Universidad de Helsinki,donde se intenté medir la calidad de vida a partir de cuestionarios y
diferentes paraclinicos, interrogando sobre la presencia de sintomas respiratorios y
gastrointestinales de pacientes que habian sido sometidos a correccidon quirlurgica por atresia
esofagica, los pacientes informaron una disminucién significativa de la percepcion de salud en
general y aumento del dolor corporal(2). Los casos incluidos en este estudio tuvieron, ademas,
puntajes inferiores comparados con los controles en cuanto a la calidad de vida gastrointestinal y
respiratoria.La edad y las anomalias asociadas fueron predictores de pobre calidad de vida
gastrointestinal mientras que la traqueomalaciafue un predictor de pobre calidad de vida desde el
punto de vista respiratorio.



Entre otros resultados importantes del estudio realizado en Helsinki, el reflujo gastroesofagico
sintomdtico se produjo en el 34% y la disfagia en el 85% de los casos, y sélo en el 8% y 2% de los
controles, respectivamente. La endoscopia y biopsia reveld hernia hiatal en 28% de los pacientes,
esofago de Barret en 11%, esofagitis en 8%, y estenosis de la anastomosis en 8% (2). Hubo tres
casos en quienes se documentd un diverticulo esofagico en el sitio de la anastomosis y fistula
traqueo-esofagica recurrente. En ninguno de los pacientes se encontrd displasia ni cancer
esofagico y lo encontrado en la endoscopia no se relaciond con los sintomas de disfagia o reflujo
gastroesofagico relatados por los pacientes (2).

En cuanto a la parte respiratoria también hubo resultados interesantes ya que al ser comparados
con los controles, los pacientes afectados tenian significativamente mas sintomas al momento de
la entrevista, infecciones respiratorias recurrentes, y asma; y su calidad de vida se encontraba
afectada en relacion con la morbilidad respiratoria (2). En las pruebas de funcidn pulmonar el 78%
de los casos presentaba alteraciones. La morbilidad del sistema osteomuscular mostré que estos
pacientes tienen un riesgo 13 veces mas alto de presentar escoliosis, la cual se relaciona con
fusion costal inducida por la toracotomia y la presencia de otras malformaciones asociadas (2).

En otros estudios de seguimiento también se ha medido la persistencia de sintomas en estos
pacientes a través del tiempo mediante evaluaciones a los 5 anos, entre 5 y 10 afios y mas de 10
afios. Dichos estudios han demostrado que hay mayor incidencia de los sintomas en los primeros 5
afios de vida, y después de los 5 afios los sintomas tienden a desaparecer o mejorar (5). El peso y
la talla durante los primeros 5 afos vida se encuentra igualmente afectada, pues alrededor de la
mitad de los casos se encuentran por debajo del percentil 25 de peso y talla para la edad,
parametro que tienden a cambiar con los afios (5).

En un centro pediatrico de tercer nivel se hizo seguimiento de nifios con atresia esofagica sin
fistula traqueo-esofagica durante veinticuatro afios, demostrando que la complicacion tardia mas
frecuente es la estenosis de la anastomosis, y la complicacién temprana mas frecuente es la
neumonia(6).Lo anterior es similar a lo reportado en la literatura mundial. Ademas, los resultados
evidenciaron un diagndstico prenatal en el 77% de los casos, y el acceso a la primera cirugia a una
edad media de un dia (6).

Se han realizado estudios en los que se han detectado factores de riesgo para una evolucién
complicada durante el primer afio de vida y luego de éste. Para el primer afio de vida los
predictores de malos resultados son el embarazo gemelar, bajo peso al nacer, presencia de
malformaciones asociadas, atresia esofagica de brecha amplia, fuga de la anastomosis, intubacidn
preoperatoria o intubacién por mas de 5 dias.Después del afio de vida los predictores de una
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evolucion complicada fueron la imposibilidad de alimentarse por via oral al final del primer mes y
una estancia hospitalaria mayor de 30 dias (7).

Existen multiples escalas para medir la calidad de vida de pacientes tanto pediatricos como
adultos, enfermos o sanos. Para el caso de la atresia esofagica escalas para medir la calidad de
vida gastrointestinal y respiratoria también se han desarrollado, y estas han sido traducidas,
resumidas y aplicadas globalmente (8,9). Cuestionarios dirigidos a pacientes pediatricos de
diferentes edades y cuestionarios para los padres también han sido desarrollados con preguntas
encaminadas a evaluar el funcionamiento fisico, emocional, escolar y social de los pacientes.Un
ejemplo de estos cuestionarios se encuentra en el trabajo de Varniet al, desarrollado en 1998 y
aplicado en diferentes estudios de nifios con enfermedades crénicas (10).

Se hace necesario entonces realizar un estudio de seguimiento para determinar la supervivencia,
complicaciones como resultado de la enfermedad o su tratamiento, y el estado actual de los
pacientes nacidos en Bogota con atresia esofagica. Esto para contribuir a la generaciéon de nuevo
conocimiento y determinar si los desenlaces de nuestros pacientes son similares a los reportados
en la literatura.

Pregunta de investigacion:

Cual es la sobrevida, los resultados de la cirugia y los sintomas persistentes que presentan los
pacientes nacidos con atresia esofagica en Bogotd entre los afios 2009 a 2013, registrados en la
base de datos del Programa de Vigilancia de Malformaciones Congénitas de Bogota (BCMSP)?
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JUSTIFICACION

Importancia de realizar el estudio

La investigacion es importante porque, segun la revision bibliografica realizada, no se cuenta en la
ciudad con estudios que analicen la supervivencia, caracteristicas demograficas, el acceso a la
cirugia, las complicaciones derivadas tanto de la enfermedad como de su tratamiento y el estado
actual de los pacientes con atresia esofagica.

Contribucion de la investigacion

Existe un vacio de conocimiento en Bogota, en cuanto a los posibles desenlaces clinicos y
sobrevida de los recién nacidos con atresia esofagica manejados en distintas entidades de la
ciudad. Esta investigacidon contribuira a llenar ese vacio de conocimiento.

Factibilidad de realizar el estudio

El estudio es factible y puede ser realizado dado que los investigadores tienen acceso a la base de
datos del BCMSP, programa de la Secretaria de Salud de Bogotd y del Instituto de Genética
Humana de la Universidad Javeriana.En dicha base de datos se encuentra registrada la informacion
de casos y controles de recién nacidos con malformaciones congénitas, incluyendo datos de
contacto de la madre,asi como algunos datos relacionados con el embarazoyel recién nacido.

La informacidnrequerida para completar el estudio se obtendra de la base de datos del BCMSP
ymedianteunaencuestatelefénicadesarrollada por los investigadores.

Beneficios especificos de la investigacion

Los resultados de la investigacion seran consignados en una publicacién cientifica con fines
académicos, y presentados en eventos académicos de nuestra especialidad, con el fin de
compartir y difundir los resultados obtenidos.

Beneficiarios de los resultados

Los recién nacidos con atresia esofagica de la ciudad de Bogota seran beneficiarios de los
resultados, puesto que estos permitiranrevisar y mejorar los protocolos de manejo de esta
patologia en diferentes instituciones de salud.

La comunidad médica internacional y los cirujanos pediatras de otras latitudes también seran
beneficiarios del estudio una vez sea publicado, pues los resultados podran ser comparados por
nosotros y otros autores con lo reportado en la literatura mundial.
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OBJETIVOS E HIPOTESIS

a. Objetivo General
Determinar la sobrevida y resultados clinicos de los pacientes nacidos en Bogota entre enero
de 2009 y abril 2013 con atresia esofagica

b. Objetivos Especificos
- Determinar las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes nacidos en Bogota entre
enero de 2009 y diciembre de 2013 con atresia esofagica y compararlas con los controles
sanos.

-Determinar las caracteristicas perinatalesde los casos y los controles.

-Comparar los antecedentes prenatales y estado pondo-estatural actual de los pacientes
nacidos con atresia esofagica respecto a un control sano.

- Describir el porcentaje de pacientes que tuvieron acceso a cirugia en la etapa neonatal y la
edad de la primera cirugia

- Determinar variedad anatémica de la atresia esofégica, y tipo de malformaciones asociadas
gue presentan los pacientes con atresia esofagica nacidos en Bogota durante el periodo
sefialado.

- Determinar el promedio de cirugias requeridas para la correccién de la atresia esofagica.

- Describir si los pacientes tuvieron diagndstico prenatal.

- Describir las principales complicaciones derivadas de las cirugias.

-Analizar la presencia y persistencia de sintomas gastrointestinales, respiratorios y del
aparato osteomuscular.

c. Hipotesis

La supervivencia de los pacientes con atresia esofagica en Bogota es superior al 90%, una tasa
similar a la descrita en la literaturamundial.La mayoria de los pacientes presentan problemas
funcionales especialmente en su tracto gastrointestinal, respiratorio o sistema osteomuscular.
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METODOLOGIA

a. Tipoy disefio general del estudio

El disefio del estudio es de casos y controles. Los casos seran los pacientes nacidos en Bogota
entre enero de 2009 y diciembre 2013 con atresia esofagica, registrados en la base de datos del
Programa de Vigilancia de Malformaciones Congénitas de la ciudad de Bogota (BCMSP). Los
controles corresponden al siguiente recién nacido sano registrado en la misma base de datos.

b. Lugar donde se realizard la investigacion
Hospital Militar Central e Instituto de Genética Humana de la Universidad Javeriana

Bogota, Colombia

c. Poblacion
La poblacién blanco seran los recién nacidos vivos con atresia esofagica en Bogota durante los

anos 2009 a 2013 y un control sano, incluidos en la base de datos del BCMSP.
La poblacién accesible es aquella que cuente con datos de contacto que sean correctos.

La poblacidn elegible serdn quienes respondan al llamado telefénico y acepten participar de la
encuesta desarrollada por los autores.

d. Selecciony tamarfio de la muestra
La muestra corresponde a los niflos nacidos con atresia esofagica en la ciudad de Bogota y un

control sano, registrados en la base de datos del BCMSP durante los afios descritos. Seran
seleccionados aquellos pacientes cuyos padres o cuidador acceda a contestar la encuesta de los
investigadores.

e. Criterios de inclusion
Recién nacidos vivos con atresia esofagica en Bogotd durante los afios 2009 a 2013, registrados en

la base de datos del BCMSP.
Recién nacidos sanos registrados como controles en la base de datos del BCMSP

f. Criterios de exclusion
Pacientes que no puedan ser ubicados telefénicamente

Pacientes cuyos padres no accedan a responder la encuesta.
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g. Definicion de Variables

. Definicién Definicion . Tipo de
Variable . Operatividad p.
Conceptual Operativa variable
Tiempo de vida
desde el
. Edad actual en .
Edad actual nacimiento . Edad en meses Discreta
. meses cumplidos
medido en
meses
Tiempo desde el
Edad de P
. nacimiento hasta
Fallecimiento Edad de la muerte .
la muerte . Edad en meses Discreta
(meses) . medida en meses
medido en
meses
Propiedad por la
que pueden
clasificarse los . .
) . Femenino, masculino, .
Sexo organismos de Sexo del paciente | . . Nominal
indeterminado
acuerdo a sus
funciones
reproductivas
Fuerza que
ejerce el cuerpo
de una persona Peso en .
. . Continua
Peso al nacer sobre su punto kilogramos al Peso en kilogramos ,
de razoén
de apoyo al nacer
nacer medido en
kilogramos
Tiempo en
P Edad en semanas
semanas de un . .
) ) del recién nacido
recién nacido
. desde la fecha de .
Edad gestacional desde la fecha de dltima Edad en semanas Discreta
ultima L
L, menstruacion de
menstruacion de
su madre
su madre
Fuerza que
ejerce el cuerpo
) P Peso en .
de una persona ) . Continua
Peso actual kilogramos del Peso en kilogramos .
sobre su punto ) de razén
. paciente
de apoyo medido
en kilogramos
Altura desde los
pies hasta la Altura en .
, , Continua
Talla actual cabeza de una centimetros del Altura en centimetros ,
. . de razodn
persona medida | paciente
en centimetros
Variedad Tipo anatdmico Tipo anatdmico de | 1. Atresia del eséfago sin
anatémica de la de atresia atresia esofagica fistula Nominal
atresia esofagica esofagica presentada porel | 2. Atresia con fistula
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definidaen la paciente proximal
clasificacion de 3. Atresia con fistula distal
Ladd modificada 4. Atresia con fistula
proximal y distal
5. Fistula sin atresia
Defecto
Defecto
estructural de la 1. Vertebrales
estructural de la . .
P morfogénesis 2. Cardiacas
, morfogénesis
Malformaciones presente al 3. Ano rectales .
. presente al . , Nominal
asociadas . nacimiento del 4. Extremidades
nacimiento . .
. paciente diferente | 5. Renales
diferente de la .
. - de la atresia 6. otras
atresia esofagica ..
esofagica
. . Tiempo de vida
Tiempo de vida P
desde el
. desde el .
Edad de la primera .. nacimiento
cirugia parala nacimiento medido en dias
9 medido en dias Edad en dias Discreta
correccion de hasta el momento
. . hasta el )
atresia esofagica de la primera
momento de la L
. L cirugia del
primera cirugia .
paciente
Numero de Numero de
cirugias cirugias requeridas
Numero de requeridas para or el paciente , L .
., q . ,p P P ., Numero de cirugias Discreta
cirugias la correccién de para la correccién
la atresia de la atresia
esofagica esofagica
1. fuga de anastomosis
2. fistula traqueo-esofagica
recurrente
Desenlace .
Desenlace 3. estenosis de la
N desfavorable del .
Complicaciones desfavorable que . anastomosis
. paciente que . ., . .
derivadas de las agrava y alargala 4. infeccion del sitio Nominal
L iy agrava y alarga su .
cirugias evolucion del . operatorio
) evolucion del ,
postoperatorio . 5. neumonia
postoperatorio .
6.traqueomalacia
7. muerte
8. otras
, 1. disfagia
Sintomas que , . ., . .
Sintomas que 2. impactacion alimentaria
afectan el . . .
, : afectan el sistema | 3. reflujo gastroesofagico
Sintomas sistema . . . -
. . ) . gastrointestinal 4. estenosis que requiere
gastrointestinales | gastrointestinal . . . .
o ) del paciente y que | dilataciones Nominal
antes del afio de que persisten . , (.
. persisten durante | 5. fistula traqueo esofagica
vida durante el . o .
. o el primer afio de persistente
primer afio de . . ,
vida vida 6. necesidad de gastrostomia
7. otros

15




Sintomas que

Sintomas que

afectan el . .
. afectan el sistema | 1.tos persistente
, sistema . . . .
Sintomas . . respiratorio del 2. infecciones
. . respiratorio que . . . . .
respiratorios antes . paciente y que 3. respiratorias repetidas Nominal
= . persisten . o .
del ano de vida persisten durante | 4. sibilancias
durante el . ~
. o el primer afio de 5. otros
primer aino de .
. vida
vida
Sintomas que ,
Sintomas que
afectan el afectan el sistema
Sintomas sistema 1. deformidades de la pared
osteomuscular del .
osteomusculares osteomuscular . toracica .
o . paciente y que . Nominal
antes del afio de que persisten . 2. escoliosis
. persisten durante
vida durante el . o 3. otros
. o el primer afio de
primer aino de .
. vida
vida
, 1. disfagia
Sintomas que , . ., . .
Sintomas que 2. impactacion alimentaria
afectan el . . .
, : afectan el sistema | 3. reflujo gastroesofagico
Sintomas sistema . . . -
. . . . gastrointestinal 4. estenosis que requiere
gastrointestinales | gastrointestinal : . . .
. o ) del paciente que dilataciones Nominal
después del afio de | que persisten . B , .
. ) persisten después | 5. fistula traqueo esofagica
vida después del . o .
. o del primer afio de | persistente
primer afio de . . ,
. vida 6. necesidad de gastrostomia
vida
7. otros
Sintomas que ,
Sintomas que
afectan el afectan el sistema
Sintomas sistema . . 1. deformidades de la pared
. . respiratorio del -
osteomusculares respiratorio que . toracica .
. 5 . paciente que . Nominal
después del afio de | persisten . . 2. escoliosis
. ) persisten después
vida después del . o 3. otros
. o del primer afio de
primer aino de .
. vida
vida
Sintomas que ,
Sintomas que
afectan el . .
, . afectan el sistema | 1.tos persistente
Sintomas sistema . .
. . osteomuscular del | 2.infecciones
respiratorios osteomuscular . . . . .
. 5 . paciente que 3. respiratorias repetidas Nominal
después del afio de | que persisten . , . .
. persisten después | 4. sibilancias
vida durante el . ~
. o del primer afio de | 5. otros
primer aino de .
. vida
vida
Tiempo de vida Edad en afnos al
en afos al momento en que o .
Edad materna d Edad en afos Discreta
momento del la madre presenta
embarazo el embarazo
Diagndstico Conjunto de Las técnicas 1Si
prenatal técnicas que usadas a la madre 2 No Nominal

logran

que permiten
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determinar si el
feto tiene atresia
esofagica antes
del nacimiento

determinarsi el
feto tiene atresia
esofagica antes
del nacimiento

Patologias durante
el embarazo

Presencia de
enfermedades o
condiciones en la
madre que
afectan el curso
del embarazo

1.Embarazo gemelar
2.Consumo de sustancias
psicoactivas
3.Preeclampsia
4.Diabetes gestacional
5.0tras

Enfermedades o
condiciones que
se presentany
afectan el curso
del embarazo

h. Mediciones e instrumentos a utilizar
La medicion se hara través de una encuesta disefiada por los investigadores, que contiene las
variables anotadas en la tabla de variables. El instrumento a utilizar es el formulario de
recoleccion de datos que se encuentra como Anexo 2.

i.  No es un estudio de intervencion

o

Meétodo de recoleccion de la informacion. Flujograma o Procesos.

La informacién de los nacimientos entre 2009 y 2013 sera tomada de la base de datos
del BCMSP.

Se depurara la informacion para obtener Unicamente los recién nacidos con atresia
esofagica y su control sano

Se organizara la informacion en una base de datos de Excel que contenga Unicamente
las variables de interés para el estudio actual.

Se tomaran los datos de contacto (nombre de la madre, teléfono) registrados en la
base de datos del BCMSP para los casos y controles.

Se realizara llamada telefdnica a todos los casos y controles.

Se solicitara consentimiento informado por parte de la persona quien contesta la
llamada

Se aplicara la encuesta desarrollada por los investigadores.

Se tabularan los datos en la base de datos generada en Excel

Se realizara el andlisis estadistico de los datos obtenidos

k. Estrategias para suprimir las amenazas a la validez de los resultados.Variablesdeconfusion.

Los datos del nacimiento y de las patologias del embarazo, asi como la edad materna seran
tomados de la base de datos del BCMSP para sesgos de memoria.La encuesta serd aplicada al
cuidador que mayor tiempo pase con el paciente, definida como un tiempo mayor a 8 horas
diarias, para lograr la informacion mas exacta posible en cuanto a los sintomas actuales del
paciente. Las personas encargadas de realizar la encuesta recibiran asesoria por parte de los
investigadores para garantizar que la encuesta se aplique correctamente. Se desarrollara un
protocolo de entrevista al cual se deberan ceiiir estrictamente. El analisis de los datos sera
por un estadistico experto en el tema.
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9. PLAN DE ANALISIS

Procesamiento de datos
Los datos se almacenaron en medios magnéticos, se tabularon y procesaron en Excel.
Se utilizo el programa SPSS para el analisis estadistico de las diferentes variables.

Medidas de resumen y pruebas estadisticas

Se realizé primero un analisis univariado.Las variables de tipo cualitativo se presentaron a través
de sus distribuciones absolutas y relativas.Las variables cuantitativas se analizaron segin medidas
de tendencia central como la media, y medidas de dispersion como la desviacion estandar y el
rango intercuartil.

Posterior a esto, se sometieron las variables a un analisis bivariado. Se analizé la distribucién de las
variables cuantitativas a través de la prueba shapirowilk, y segun su distribucion se establecieron
diferencias entre estas de acuerdo a cada grupo de interés. Se utilizé la Prueba T para diferencia
de medias en muestras independientesen los casos que se requeria analisis con una prueba
paramétrica; y la pruebal Mann Withney si el analisis era con una prueba no paramétrica.

Finalmente, se realizé otro andlisis bivariado que incluia variables cualitativas las cuales se
contrastaron segun el estadistico de Fisher de acuerdo a la distribucion absoluta por categoria.
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ASPECTOS ETICOS

Los investigadores conocen las normas para investigacion en seres humanos, se encuentran
familiarizados con normas internacionales como el Reporte Belmont, el Cédigo de Nuremberg, y la
Declaracion de Helsinki.

Los investigadores conocen la Resolucién 8430 para investigacion en seres humanos en Colombia.

Clasificacion de riesgo

De acuerdo a la resolucion 8430, esta investigacion se considera sin riesgo para los pacientes ya
gue no se realizara intervencion. No obstante, se respetara la privacidad en la informacion de los
pacientes.

Declaracion de impacto ambiental
Este estudio no conlleva ningun impacto sobre el medio ambiente.

Declaracion de pertinencia social
El estudio es pertinente a nivel social ya que la atresia esofagica es una malformacion frecuente
en recién nacidos, con alto indice de morbilidad a largo plazo.

Declaracion sobre aporte a la educacion

Este estudio aporta al conocimiento médico en general y del Servicio de Cirugia Pediatrica, y
puede ser consultado en la institucién. Ademas contribuye a la formacién de futuros especialistas
en Cirugia Pediatrica ya que estan participando residentes en su elaboracion.

Declaracion de pertinencia institucional

El estudio es pertinente en la institucion puesto que algunos pacientes pediatricos con
antecedente de atresia esofagica son usuarios del Hospital Militar Central. Los resultados de este
estudio permitiran conocer mejor las caracteristicas demograficas asi como aspectos clinicos y
quirargicos de los pacientes con atresia esofagica.

El estudio requiere de consentimiento informado, que sera obtenido de manera verbal previo a
la aplicacién de una encuesta telefénica (Anexo 1).
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RESULTADOS

En la tabla 1 se describen las caracteristicas demograficas de los pacientes con atresia de eséfago,
con una edad promedio de 3,9 meses estando entre 0 a 11 meses el 68% de la poblacién y el 50%
de la poblacién se encuentra entre 1 a 4 meses. La proporcién de sexos es similar y cercana al 50%
con una razén de 1,2 nifias por cada nifio del estudio.

El peso promedio al nacer fue de 2.183 gramos, donde el 50% de los nifios del estudio estaban
entre 1.583 a 2572 gramos ampliandose el limite superior a 2865 gramos y el inferior a 1500
gramos cuando se incluye el 68% de la poblacion.

Mads de la mitad de los pacientes no contaban con diagndstico prenatal y solo a 7 de los 22 nifios
se les realizo este de manera antenatal.

La edad gestacional al nacimiento promedio de los pacientes fue de +/- 35 semanas, estando la
mitad (50%) de los paciente entre 34 a 38 semanas, con limites que se amplian a 32 y 39 semanas
cuando se incluye el 68% de la poblacion (1 desviacién estandar).

Actualmente la mitad de los pacientes han sobrevivido. El peso actual de los pacientes varia en un
promedio de =11 kilogramos, estando el 50% de los pacientes entre 8 a 12 kilogramos y la talla
varia de un promedio de =73cms a un limite inferior de =61 cms y uno superior de 85cms cuando
se incluye el 68% de los nifios.

La edad promedio de las madres fue de 25 afios con un limites de 20 a 30 afios cuando se incluye
el 50% de las madres, los cuales se amplian de 18 a 32 afios cuando se incluye 1 desviacion
estandar o el 68% de las madres del estudio. Dos madres tenian antecedente de exposicidon a
alcohol y cigarrillo.Sin casos de exposicidn a otras sustancias psicoactivas. Entre los antecedentes
familiares de malformaciones congénitas se identificaron dos pacientes uno con hermana con
atresia de es6fago y comunicacion interventricular y otro con hermano que presentaba atresia de
esofago exclusivamente.
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Tabla 1. Distribuciéon de frecuencias de las caracteristicas demograficas de los pacientes con
atresia esofagica y la edad materna, Bogota D.C., 2009-2013

Variables Categorias
Edad nifo meses/RIC 3,86 +/- 7,26 (1-4)
Masculino n,% 10 455
Sexo
Femenino n,% 12 54,5
Peso al nacer g/RIC 2183 +/- 681,25 (1583-2572)
o Si n,% 31,8 7
Diagnéstico prenatal No n.% 68.2 15
Edad gestacional Semanas/RIC 35,36 +/-3,51 (34,25-38)
_ Muerto n,% 11 50
Estado actual del nifio
Vivo n,% 11 50
Peso actual kg/RIC 10,85+/- 3,74 (8-12)
Talla actual cm/RIC 73,11 +/-12,15 (63,5-85)
Edad de la madre afios/RIC 25,41 +/-7,43 (20-29,5)

La tabla 2 permite establecer que la presentacion mas comun de atresia esofagica es con la
fistula de tipo proximal donde =32% de los pacientes la presentan, seguido por la asociacion
con fistula distal que tiene una proporcion similar a los pacientes sin fistula. A un paciente no
se le clasifico la fistula que tenia y 5 pacientes desconocian este dato, siendo clasificados de
manera correcta =73% de los pacientes. Del total de pacientes el 18,2% no curso con ningun
tipo de fistula y el 59% de los pacientes presentaron algun tipo de fistula con una relacién de
3,3 pacientes con fistula por cada paciente que no la presento.

Respecto a la proporcion de malformaciones asociadas se evidencia que la mitad de los
pacientes presentaron alguna, y que de estas la mas comun fueron las cardiacas con una
proporciéon de 36,4% del total de pacientes con malformacién, seguido por ano-rectales con
una proporcion el 9%. Al 27,2% de los pacientes con malformacién asociada no se le especifico
el tipo de malformacién y de igual proporcién es el nimero de pacientes con malformacién
asociada sin dato acerca de esta.
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Tabla 2. Distribucién de frecuencias de las caracteristicas patoldgicas de los pacientes con
atresia esofagica, Bogota D.C., 2009-2013

Variable Categoria n %
Variedad anatomica de Atresia con fistula distal 5 227
la atresia esofagica . . .
Atresia con fistula proximal 7 318
Atresia con fistula no especificada 14 45
Sin fistula 4 182
No dato 5 227
Malformaciones Si 11 50,0
asociadas
No 11 50,0
Tipo de malformacion  Cardiacas 4 182
asociada Anorectales 1 45
Otras 3 136
No aplica 14 636
Total 22 100,0

En la tabla 3 se evidencia que la edad en dias para la realizacion de la primera cirugia no sigue una
distribucidon normal debido a que al 50% de los pacientes la primera cirugia se le realiza entre el
primer o segundo dia de vida, pero el promedio de realizacién de la primera cirugia es a los 6 dias,
oscilando entre 1 a 19 dias. El nimero promedio de cirugias fue de 1 para la gran mayoria (94,4%)
y el total (100%) de los pacientes sometidos a correccidn quirdrgica necesitaron de 1 a 2 cirugias.

Cinco pacientes del total no fueron sometidos a correccién quirdrgica completa por lo que el
andlisis de complicaciones se realizd en 17 pacientes, encontrando que mas de la mitad
presentaron alguna complicacién. De los pacientes que presentaron complicaciones (10/17) la mas
comun fue la neumonia presente en el 29,9% de los pacientes con alguna complicacién, seguido
por la estenosis de la anastomosis para el 23,5% de los pacientes. Del total de pacientes con
complicaciones el 5,8% (1 paciente) fallecié durante el posoperatorio siendo la proporcidn es del
4,5% para el total de pacientes del estudio, al 41,2% no se les establecié la complicacion.

La mayoria de los pacientes no presentaron ningln sintoma respiratorio, solo una proporcion
menor al 20% presentaron infecciones respiratorias, los cuales persistieron hasta el afio de edad.
Respecto a los sintomas gastrointestinales mas de la mitad de los pacientes no presentaron
sintoma alguno. El reflujo gastroesofagico y la disfagia se presentaron en igual proporcién de
pacientes, y solo un paciente tuvo persistencia de estos sintomas al afio de edad. El 35,3% de los
pacientes no registraron datos en cuanto a los sintomas respiratorios y gastrointestinales al afio de
edad debido a que se encontraban fallecidos. Ninguno presentd sintomas osteomusculares.
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Tabla 3. Distribucion de frecuencias del manejo y complicaciones de los pacientes con atresia
esofagica, Bogota D.C., 2009-2013

Variables Categorias
Edad de
realizacion de dias (RIC) 6,32+/-13,46 (1-2)
primera cirugia
(“:‘I‘;urgzg de n (RIC) 1,06+/-0,23 (1-2)
c licaci Si n/% 10 58,8
omplicaciones No /% 7 412
Estenosis de la o
anastomosis n/% 4 23,5
Tipo de
complicacion Neumonia n/% 5 29,4
Muerte n/% 1 58
No sabe n/% 7 41,2
Sintomas Infeccion n/% 3 17,6
Respiratorios Ninguno n/% 14 82,4
Sintomas Si n/% 3 17,6
Respiratorios > 1 No n/% 8 471
ano Fallecio n/% 6 35,3
RGE n/% 2 11,8
Disfagia n/% 1 59
. Estenosis que
Sintomas .
Gastrointestinales requiere n/% 2 118
dilatacion
Gastrostomia n/% 1 59
Ninguno n/% 11 64,7
Sintomas Si n/% 5 294
Gastrointestinales No n/% 6 35,3
> 1 afo Fallecio n/% 6 35,3
Sintomas Ninguno n/% 12 70,6
Osteomusculares  Fallecio n/% 5 29,4
Total n/% 22 100
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Andlisis bivariado (para establecer los factores de riesgo)

En el andlisis bivariado, se encontraron diferencias estadisticamente significativas en la edad
gestacional, siendo ésta menor en el grupo de atresia esofagica (3,59 IC95% 2,15-5,15 semanas). El
peso al nacer fue menor en el grupo de atresia esofagica (748,63 1C95% 444,19 a 1053,08 gramos).

Tabla 4. Estadigrafos y diferencia de medias de atresia esofagica segun la edad materna,
edad gestacional y el peso al nacer de los pacientes con atresia esofagica, Bogota D.C., 2009-

2013
IC 95%
Dif de
Atresia esofagica X S medias Liminf Limsup p
Edad materna (afios) St 2541 7436 2,045 1,713 5804 278 +
No 2336 4583
Edad gestacional (semanas) Si 3536 3,513 -3,591 -5,162 -2,020 ,000 *
No 3895 ,999
Peso al nacer (g) Si 218318 681,253  -748636 -1053,083 -444,190 ,000 +

No 2931,82 191265

*Mann Withney

+Prueba T para diferencia de medias en muestras independientes

En la tabla 5 se evidencia que para los pacientes sometidos a cirugia no se presentaron diferencias
estadisticamente significativas entre los que sobrevivieron y los pacientes que fallecieron, se
emplearon pruebas de acuerdo a si la distribucién era asimétrica o no.

Tabla 5. Estadigrafos y diferencia de medias para la edad gestacional y el peso al nacer
segun la supervivencia de los pacientes con atresia esofagica, Bogota D.C., 2009-2013

. . IC 95%
Variable Supervivencia X 3:‘:2:?;2 ’ p
Lim. Inf Limsup

Si 2182 626 -

P _ *

eso No 2184 764 1,818 622,728 619,091 0,995

Si 35 3

Edad - - >

a No 36 4 ,364 3,561 2,833 0,571

* t de student
** U de Mann-Whitney
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No hay diferencias estadisticamente significativas entre la presencia o no de malformaciones
asociadas y la proporcién de complicaciones en el posoperatorio de acuerdo a la sobrevida de los
pacientes, se evidencia una mayor proporcion de malformaciones asociadas en los pacientes que
no sobreviven sin ser esta significativa.

Tabla 6. Distribucion de frecuencias de complicaciones quirurgicas y malformaciones
asociadas segun la supervivencia de los pacientes con atresia esofagica, Bogota D.C., 2009-

2013
Supervivencia
Variable Categoria Si No p
n % n %
] _ Si 3 273% 8 727%
Malformacion Asociada 0,086*
No 8 727% 3 27,3%
o Si 6 545% 0 0,0%
Complicaciéon POP 0,1*
No 5 455% 4 100,0%

* Estadistico de Fisher
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DISCUSION

La atresia de esd6fago es una malformacion relativamente frecuente con una relacion hombre
mujer variable, en Europa hay reportes que muestran solo un ligero predominio en hombres, sin
embargo en América del Norte esto puede variar segun el tipo de atresia esofagica (15), para
nuestro estudio la relacidn fue 1:1.2.En cuanto a los antecedentes maternos se ha encontrado un
riesgo hasta tres veces mayor para tener un hijo con atresia de eséfago en mujeres mayores de 40
afios, un incremento del riesgo también se ha asociado al ser primigestante (11). En nuestra
poblacién la edad promedio fue 25 afios siendo el 68% menores de 32 afios, por lo que podemos
decir que son madres jovenes y en promedio han tenido 1.7 hijos. Hay algunas caracteristicas
maternas que se han descrito como probable causa de la malformacion o factores prondstico, en
un estudio publicado en 2010 se encontré que el embarazo gemelar predice una evolucién
desfavorable durante el primer afio de vida de los pacientes con esta enfermedad (7), lo cual no
pudo analizarse en nuestro estudio ya que ninglin embarazo fue gemelar.Entre otros antecedentes
maternos analizados estan el consumo de alcohol, cigarrillo y otras sustancias piscoactivas.De las
pacientes estudiadas dos informaron consumir cigarrillo y alcohol, estos resultados pudieran no
ser consistentes con la realidadya que son las mismas madres quienes dan la informacion y podria
existir un sesgo de memoria,aunque también se encuentra literatura que rechaza esta relacion,
como es el estudio de Oddsberga y cols donde no se encontrd relacién entre el consumo de
cigarrillo y atresia de eséfago (12).Otras caracteristicas maternas analizadas en ese trabajo fueron
la obesidad y el estado socioeconémico medido como madres que han tenido mas de 12 o menos
de 12 afios de educacion, sin identificar tampoco asociacion con la presencia de atresia de
esofago(12).

El diagndstico prenatal de atresia esofagica tiene marcada importancia en cuanto a la posibilidad
de remitir a estos pacientes para que nazcan en sitios donde existen los recursos y el equipo
multidisciplinario necesarios para su manejo. En la literatura pueden encontrarse distintos datos
en cuanto a la sensibilidad de la ecografia como diagndstico prenatal, y se ha determinado que el
valor predictivo positivo puede variar del 25-100% cuando se usan signos como ausencia de
camara gastrica y polihidramnios para determinar el diagndstico de atresia esofagica. Un estudio
reciente mostrd un valor predictivo positivo para estos hallazgos ecograficos de un 67% y aquellos
a quienes se les logro hacer el diagndstico prenatal se relacionaron con atresia esofagica de brecha
amplia y una mayor estancia hospitalaria(13). En nuestro estudio mas de la mitad de los pacientes
no contaban con diagndstico prenatal.Existen dificultades para el diagndstico ecografico que
podrian explicarse ya que la cdamara gastrica produce moco y da la apariencia de una burbuja, o el
liquido puede simplemente pasar al estdmago a través de la fistula; la cantidad de liquido
amnidtico también puede ser normal o incrementarse sélo hasta el tercer trimestre. En un intento
por mejorar la seguridad diagndstica se ha propuesto la busqueda de otros signos como la
presencia de una bolsa esofagica superior, la cual también es mas facil de valorar en el tercer
trimestre, sin embargo requiere experiencia y pericia del observador; y la adecuada continuidad
esofagica en estudios con resonancia magnética, los cuales no han logrado tampoco buenos
resultados(14).
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Se han descrito casos en hermanos y padres afectados por la enfermedad, sin definir un patrén
hereditario (15), nosotros encontramos dos pacientes (9%) con hermanos que también tenian
atresia de esofago.

Segun la clasificacion de Gross el tipo de atresia de esdéfago mas frecuente es el tipo C (fistula
distal) con porcentajes mayores del 80%, siendo la atresia de eséfago tipo B (fistula proximal)
mucho menos frecuente (7).Nuestros datos indican que un 32% de los pacientes presentaron
fistula proximal. No obstante, consideramos que este dato puede ser impreciso dado que la
informacion respecto a la variedad de la atresia fue informada en la encuesta telefénica, y en
muchos casos no se pudo determinar la clasificacién precisa segun los tipos descritos por Gross.
Asi, el 27% de los pacientes no pudo clasificarse en una de las variedades de Gross por
desconocimiento del dato, pero con la informacidn obtenida puede decirse que la mayoria de los
pacientes tuvieron atresia con algun tipo de fistula, encontrando una relacion 3,3 pacientes con
fistula por cada paciente que no la tenia.

En cuanto al momento de la primera cirugia en nuestro analisis encontramos que no hay una
distribucion normal.Aunque la mayoria fueron operados al primero o segundo dia de vida, hubo
pacientes que solo pudieron ser llevados a cirugia a los 19 dias de vida, algunos nunca lograron ser
operados, y otros de los operados inicialmente con gastrostomia y esofagostomia no lograron ser
llevados a la correccion quirdrgica definitiva de la atresia de es6fagopuesto que fallecieron antes
de ser operados. Un estudio retrospectivo estadounidense que midié los resultados clinicos de los
recién nacidos con atresia de eséfago y fistula traqueoesofagica mostré como los pacientes
operados en las primeras 24 horas del nacimiento tenian mayor mortalidad intrahospitalaria que
aquellos operados luego de las 24 horas (16). Los autores concluyen que la falta de estabilizacién
del paciente y el adecuado estudio de la presencia de malformaciones asociadas puede ser la
causa de estos resultados adversos, por lo queindican que la correccion de la atresia esofagica no
debe considerarse una cirugia de urgencia(16).

Las complicaciones postoperatorias no solo se han asociado al tiempo de la cirugia, su causa
puede ser de origen multifactorial incluyendo la técnica quirdrgica usada, el tipo de atresia
esofagica, la experiencia del personal a cargo, la presencia de otras malformaciones, y el estado
clinico previo del paciente.En nuestro estudio hubo 17 pacientes con correccién quirurgica
definitiva de la atresia de esdéfago. De estos 17, el 50 % presentaron alguna complicacion, siendo
las mas frecuentes neumonia y estenosis de la anastomosis. Estas complicaciones se han descrito
con frecuencia en la literatura cientifica. Un paciente de los 17 operados falleci6 en el
postoperatorio inmediato, lo que corresponde a una mortalidad postoperatoria de 5.8%.
Desafortunadamente, no contamos con informacion acerca de la causa de mortalidad de este
paciente; pero es posible que estuviera relacionada con otras malformaciones asociadas.

Hay sintomas persistentes en el aparato gastrointestinal, respiratorio y osteomuscular que pueden
afectar la calidad de vida de los pacientes sometidos a correccion quirlrgica de atresia de esofago,
y estos suelen mejorar con el tiempo. En nuestro estudio encontramos la presencia de sintomas
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respiratorios como infecciones en el 17.6% de los pacientes, y estos sintomas fueron persistentes
luego del afio de vida. En cuanto a los sintomas gastrointestinales el 35.3% presentaron sintomas
el primer ano de vida tales como disfagia, estenosis esofagica que requiere dilataciones, reflujo
gastroesofagico, necesidad de gastrostomia y el 29% continuaba con estos sintomas luego de un
afio de vida. Para los sintomas osteomusculares ninguno de nuestros pacientes fue afectado, sin
embargo se ha reportado la presencia de fusidon costal y escoliosis como consecuencia de la
toracotomia (2).

Otros estudios han intentado estimar cuales factores predicen peores resultados antes de un afo
y luego de un afio de la cirugia, encontrando que para el primer afio de vida los predictores de
malos resultados son el embarazo gemelar, bajo peso al nacer, presencia de malformaciones
asociadas, atresia esofagica de brecha amplia, fuga de la anastomosis, y la intubacidn
preoperatoria o por mas de 5 dias.Después del afio de vida la imposibilidad de alimentarse por via
oral al final del primer mes y una estancia hospitalaria mayor de 30 dias fueron los predictores de
una evolucion complicada (7).

Se compararon ademas los datos de peso y talla actual con las tablas de crecimiento y desarrollo
de la OMS encontrandose el 36% de pacientes con talla inferior al percentil 3 y 27% con peso
inferiores al percentil 3 (17).

Al analizar la mortalidad encontramos que el 50% de los pacientes estudiados habian muerto, lo
cual es muy distante de lo reportado en la literatura mundial, en la que se ha informado durante
los ultimos afios un aumento de la supervivencia por encima del 90% a medida que se han
mejorado el acceso a los servicios de salud, los recursos disponibles para la cirugia, asi como el
perfeccionamiento de las técnicas quirdrgicas. Hace algunas décadas se consideraba que la
mortalidad se debia a la falta de unidades de cuidado intensivo pediatrico y de adecuadas técnicas
de ventilacion, al fracaso frecuente de la cirugia,infecciones respiratorias, prematurez y la
presencia de anomalias cromosémicas como la trisomia 18 y 21. Recientemente se ha logrado
perfeccionar la atencién de estos pacientes quedando la prematurez,el bajo peso al nacer y las
anomalias cromosdmicas como los principales determinantes de la mortalidad (2). Al comparar
nuestros casos con los controles en cuanto a variables como el peso al nacer, la edad gestacional y
la edad materna encontramos que el peso al nacer y la edad gestacional tuvieron diferencias
significativas en ambos grupos siendo menores para los pacientes con atresia esofdgica.El
promedio de edad gestacional en los casos de atresia esofagica fue de 35 semanas, y estos
pacientes fueron en promedio 3 semanas menores que los pacientes sanos, con un intervalo de
confianza entre 2-5 semanas, siendo esta diferencia estadisticamente significativa. La diferencia en
peso y edad gestacional, que ubica a los pacientes con atresia de esdfago en el rango de
prematurez y bajo peso al nacer, pudo influir negativamente en la sobrevida de estos pacientes y
estar relacionada con la alta cifra de mortalidad que encontramos. La edad materna, por otro lado,
no tuvo diferencias significativas en los grupos estudiados.

La presencia de las caracteristicas antes descritas han sido analizadas en otros trabajos como
factor prondstico de pobres resultados del manejo de nifios con atresia de eséfago, incluso
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algunas han sido incluidas en clasificaciones pronosticas como Waterston y Spitz (18-19), donde se
tiene en cuenta ademas la presencia de anomalias congénitas asociadas.En nuestro estudio se
compararon estos factores prondsticos entre los pacientes operados que sobrevivieron y los que
murieron, sin identificar diferencias estadisticamente significativasentre el peso al nacer, la edad
gestacional, la presencia de complicaciones postoperatorias y las anomalias asociadas para los
pacientes vivos y fallecidos que se operaron de atresia esofagica.Aunque los pacientes fallecidos
tuvieron una mayor frecuencia de malformaciones asociadas, la diferencia entre los grupos
tampoco fue estadisticamente significativa.

Debemos reconocer que nuestro estudio tiene limitaciones puesto que se trata de un estudio
retrospectivo, con una muestra pequefa de pacientes, y algunos datos fueron obtenidos a partir
de encuestas telefdnicas. Sin embargo, los datos de edad gestacional, peso al nacer, y anomalias
asociadas fueron confrontados con aquellos obtenidos de la base de datos del BCMSP, que los
hace mas confiables puesto que estos han sido recolectados al momento del nacimiento por
personal entrenado en el programa de vigilancia de malformaciones congénitas en Bogota.

No obstante las limitaciones descritas, los resultados de este estudio son preocupantes. La
mortalidad del 50% de los pacientes nacidos en Bogota con atresia de eséfago entre 2009 y 2013
es casi veinte veces mayor a lo reportado en la literatura cientifica, donde fallecen alrededor del
3% de los pacientes. La prematurez y el bajo peso pueden estar relacionadas con una mayor
mortalidad, pero no encontramos diferencias estadisticamente significativas en las presencia de
malformaciones asociadas, que se han descrito previamente como factores que influyen en este
desenlace. La mortalidad hallada en este estudio podria estar en relacidon con el acceso a los
servicios de salud o ser consecuencia de la atencidon inadecuada de esta patologia. Estos
resultados encienden una alarma y evidencian la necesidad de disefiar nuevos estudios
prospectivos orientados a identificar factores determinantes de mortalidad en nuestra ciudad.
Como cirujanos pediatras y miembros de la comunidad cientifica, nos vemos llamados a prestar
atencién a los resultados obtenidos y a identificar las causas de alta mortalidad como
consecuencia de la atresia de es6fago en nuestro medio.
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CONCLUSIONES

El diagndstico prenatal para pacientes con atresia de eséfago requiere la busqueda de signos mas
sensibles y especificos ya que mas de la mitad de los pacientes no fueron diagnosticados.

La mayoria de los pacientes evaluados con atresia esofagica fueron operados entre el primer y
segundo dia de vida; requiriendo entre uno y dos procedimientos quirdrgicos para la correccion
completa de su malformacion.

Los pacientes que presentaban sintomas gastrointestinales o respiratorios después de la cirugia
continuaban presentandolos luego del afio de vida.

Hasta un tercio de los nifios evaluados con atresia esofdgica se encuentran actualmente por
debajo del percentil 3 en los patrones de peso y talla para la edad desarrollados por la OMS.

La mitad de los pacientes con atresia de eséfago nacidos en la ciudad de Bogota entre 2009 y
2013, que fueron incluidos en el estudio, fallecieron.Se encontraron diferencias estadisticamente
significativasentre los casos y los controles en cuanto al peso al nacer y la edad gestacional, siendo
menores para los pacientes con atresia esofagica, lo cual podria influir en los resultados del
tratamiento y la mortalidad.

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los pacientes operados que
sobrevivieron y los que murieron en cuanto al peso al nacer, edad gestacional, presencia de
complicaciones postoperatorias y anomalias congénitas asociadas.

Se necesitan estudios prospectivos y de seguimiento con el fin de identificar factores
determinantes de mortalidad en nuestra ciudad, para poder disefiar estrategias de diagndstico y
tratamiento encaminadas a mejorar el desenlace actual de estos pacientes.
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ANEXO 1. CONSENTIMIENTO INFORMADO

El consentimiento informado se solicita al inicio de la encuesta telefénica realizada a la madre o
al cuidador del nifio con atresia esofdgica. La persona debe manifestar claramente si otorga su
consentimiento para continuar con las preguntas de la encuesta.

Usted esta siendo invitada a participar de esa investigacion que tiene por objetivo determinar la
sobrevida de los pacientes nacidos con atresia esofagica en Bogota y conocer los resultados
clinicos de su tratamiento.

Para tal fin, es necesario tomar algunos datos de usted, del nifio, de los procedimientos
quirargicos que se le han realizado, y otra informacion acerca del estado de salud actual del nifio.

Esta investigacion podra beneficiar a muchas personas porque permitira conocerla sobrevida y los
resultados de la cirugia que se realiza en nifios con atresia de esofago, la frecuencia con que estos
nifios tienen sintomas que afectan su calidad de vida, y permitird generar conocimiento para
tomar medidas que conduzcan a mejorar la atencion de estos pacientes.

Asi, si usted quiere colaborar con este estudio, por favor indique si desea participar diciendo Sl o
NO.
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ANEXO 2. FORMATO DE RECOLECCION DE LA INFORMACION CASOS

ENCUESTA SOBREVIDA Y RESULTADOS CLINICOS DE LOS PACIENTES NACIDOS EN BOGOTA ENTRE
ENERO DE 2009 Y DICIEMBRE DE 2013 CON ATRESIA ESOFAGICA (CASOS)

Datos de la persona a contactar

Nombre de la madre:

Documento de identidad:

Fecha de nacimiento del nifio

Nombre del hospital del nacimiento

Sexo del nifio

A. DATOS GENERALES DEL CUIDADOR

Buenos dias/tardes/noches, es tan gentil y me
comunica con la Sefiora:

Sefiora... mucho gusto, mi nombre
es

Yo hago parte del equipo del Instituto de Genética
Humana de la Universidad Javeriana.

Sefor o sefiora estamos llamando dado que el dia
(fecha de nacimiento en formato dd/mm/aaaa)
_/ / _ nacid en el hospital (nombre de la
institucion donde nacid) un
nifn@ de sexo (masculino o femenino)

hijo de (nombre de la madre):

El motivo de mi llamada es conocer como se
encuentra el nifio o nifia teniendo en cuenta que al
momento del nacimiento se identificd que
presentaba atresia esofagica.

El Instituto de Genética y el Hospital Militar
Central estan desarrollando un estudio de
sobrevida y resultados clinicos de los pacientes
con atresia esofagica, y nos gustaria realizarle unas
preguntas con el fin de reunir la informacién
necesaria para este estudio.

A continuacidn le voy a solicitar su consentimiento
para participar en este estudio, que se realiza
mediante una encuesta telefdnica que tomara
entre 5y 10 minutos de su tiempo.

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Usted esta siendo invitada a participar de esa
investigacion que tiene por objetivo determinar
la sobrevida de los pacientes nacidos con
atresia esofagica en Bogota y conocer los
resultados clinicos de su tratamiento.
Para tal fin, recogeremos algunos datos de
usted, del nifo, de los procedimientos
quirargicos que se le han realizado, y otra
informacion acerca del estado de salud actual
del nifio.
Esta investigacion podra beneficiar a muchas
personas porque permitira conocer la sobrevida
y los resultados de la cirugia que se realiza en
nifios con atresia de esdfago, la frecuencia con
gue estos nifios tienen sintomas que afectan su
calidad de vida, y permitira generar
conocimiento para tomar medidas que
conduzcan a mejorar la atenciéon de estos
pacientes.
Asi, si usted quiere colaborar con este estudio,
por favor indique si desea participar, diciendo Si
o No.

S NO
En caso de responder NO, finalice la llamada.

En caso de responder Sl, continue con la
pregunta 1.

1. Cémo es su nombre completo? (Nombre y apellidos de quien responde la llamada)

2. Cual es su parentesco con el nifio? Madre
Padre
Abuelo (a)
Tio (a)

A WOWUN B
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Otro 5

Ninguno 6

Sin informacién 99
Si respondié otro especificar:

3. Elnifio se encuentra vivo actualmente? | Si 1
En caso de responder Sl pasar a la pregunta | No 2
5 Sin informacién 99

4. Fecha de fallecimiento del nifio (a)

(dd/mm/aaaa):
Pasar a la seccion B, pregunta 9
5. Usted es cuidador (a) del nifo? Si 1
No 2
Sin informacién 99
6. ¢Usted cuantas horas al dia pasa con (hh/mm)
él?

_B.DATOS GENERALESDELPACIENTE |
A continuacién voy a realizarle 7. Cuales la talla actual 8. Cuales el Peso actual
algunas preguntas acerca del (Centimetros) (Kilogramos)
estado de salud del nifio
actualmente y de los
procedimientos que se le
realizaron. No sabe No sabe
9. Conoce usted la Variedad de Atresia del esd6fago sin fistula 1

la atresia esofagica que tiene | Atresia con fistula proximal 2 Silo
el nifo? Puede ser una de las | Atresia con fistula distal 3 considera
siguientes: Atresia con fistula proximal y distal 4 necesario por
Fistula sin atresia 5 favor
No sabe 9 especifique
Especifique:
10. Ademas de la atresia de eséfago, el Si 12 | Si
nifio tiene alguna otra malformacion No respondio
asociada? si favor
especifique
Especifique:
11. A qué edad fue la primera cirugia para | Escriba la edad en dias No sabe
la correccion de la atresia esofagica?
12. En total, cuantas cirugias se No sabe
necesitaron para la correccion
definitiva de la atresia de es6fago?
13. Cuantos dias estuvo hospitalizado el No sabe
nifio hasta que lo operaron de la
atresia de eséfago?
14. Elnifo(a) presentd neumonia antes 1 No sabe
de la primera cirugia No 2
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15. Elnifo presentd alguna complicacion | Si 1 No sabe
después de la cirugia? No 2
Siresponde NO, pase a la pregunta 17
16. Qué complicaciones derivadas de las Fuga de la anastomosis 1 Puede
cirugias tuvo el nino(a)?: Fistula traqueo esofagica 2 marcar
recurrente Estenosis de la 3 mds de una
anastomosis 4 opcion.
Infeccion del sitio operatorio 5 Simarco
Neumonia 6 otra o silo
Traqueo malacia 7 considera
Muerte 8 necesario
Otras por favor
especifique
Especifique:
17. Elnifo presentd alguno de estos Tos persistente 1
SINTOMAS RESPIRATORIOS después Infecciones respiratorias repetidas | 2 | Si marco otro
de la cirugia? Le silba el pecho 3 | favor
Otros 4 | especifique
Especifique:
18. Los sintomas respiratorios Si 1
persistieron por mas del afio de vida? | No 2
Es menor de 1 aio, no aplica 99
19. Elnifo presentd alguno de estos Dificultad para comer (disfagia) 1
SINTOMAS GASTROINTESTINALES Impactacién de alimentos en 2 | Simarco
después de la cirugia? esofago 3 | otros favor
Reflujo gastroesofagico 4 | especifique
Estenosis que requirid dilataciones 5
Fistula traqueo esofagica persistente | 6
Necesitd de gastrostomia 7
Otros
20. Lossintomas Si 1
gastrointestinales No 2
persistieron por mas del Es menor de 1 afio, no aplica 99
afo de vida?
21. Elnifio presentd alguno de | Deformidades de la pared 1
estos SINTOMAS toracica escoliosis 2
OSTEOMUSCULARES otros
después de la cirugia?
22. Los sintomas osteomusculares Si 1
persistieron por mas del afio de vida? | No 2
Es menor de 1 aio, no aplica 99

Hemos finalizado la encuesta, agradezco su amable colaboracion. Que tenga un buen dia.

PROFESIONAL QUE REALIZA LA ENCUESTA TELEFONICO
Nombre:
Firma:

CC.
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ANEXO 3. FORMATO DE RECOLECCION DE INFORMACION CONTROLES

ENCUESTA SOBREVIDA Y RESULTADOS CLINICOS DE LOS PACIENTES NACIDOS EN BOGOTA ENTRE
ENERO DE 2009 Y DICIEMBRE DE 2013CON ATRESIA ESOFAGICA (CONTROLES)

Datos de la persona a contactar

Nombre de la madre:

Documento de identidad:

Fecha de nacimiento del nifio

Nombre del hospital del nacimiento

Sexo del nifio

A. DATOS GENERALES DEL CUIDADOR

Buenos dias/tardes/noches, es tan gentil y me
comunica con la Sefiora:

Sefiora... mucho gusto, mi nombre
es

Yo hago parte del equipo del Instituto de Genética
Humana de la Universidad Javeriana.

Sefor o sefiora estamos llamando dado que el dia
(fecha de nacimiento en formato dd/mm/aaaa)
_/ / _ nacid en el hospital (nombre de la
institucion donde nacid) un
nifn@ de sexo (masculino o femenino)

hijo de (nombre de la madre):

El motivo de mi llamada es conocer como se
encuentra el nifio o nifa.

El Instituto de Genética y el Hospital Militar
Central estan desarrollando un estudio de
sobrevida y resultados clinicos de los pacientes

con atresia esofagica, y nos gustaria realizarle unas

preguntas con el fin de reunir la informacién
necesaria para este estudio.

A continuacidn le voy a solicitar su consentimiento
para participar en este estudio, que se realiza
mediante una encuesta telefdnica que tomara
entre 5y 10 minutos de su tiempo.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted esta siendo invitada a participar de esa
investigacion que tiene por objetivo
determinar la sobrevida de los pacientes
nacidos con atresia esofagica en Bogotd y
conocer los resultados clinicos de su
tratamiento.
Para tal fin, recogeremos algunos datos de
usted, del nifo, de los procedimientos
quirargicos que se le han realizado, y otra
informacion acerca del estado de salud actual
del nifio.
Esta investigacion podra beneficiar a muchas
personas porque permitira conocer la
sobrevida y los resultados de la cirugia que se
realiza en nifios con atresia de esdfago, la
frecuencia con que estos nifios tienen sintomas
que afectan su calidad de vida, y permitira
generar conocimiento para tomar medidas que
conduzcan a mejorar la atencién de estos
pacientes.
Asi, si usted quiere colaborar con este estudio,
por favor indique si desea participar.

S NO
En caso de responder NO, finalice la llamada.
En caso de responder Sl, continue con la
pregunta 1.

1. Cémo es sunombre completo? (Nombre y apellidos de quien responde la llamada)

2. Cual es su parentesco con el nifio?

Madre
Padre
Abuelo (a)
Tio (a)
Otro

u b WN -
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Ninguno 6
Sin informacién 99
Si respondié otro especificar:

3. Elnifio se encuentra vivo actualmente? | Si 1
En caso de responder Sl pasar a la pregunta | No 2
5 Sin informacién 99

4. Fecha de fallecimiento del nifio (a)

(dd/mm/aaaa):
Pasar a la seccion C, pregunta 9
5. Usted es cuidador (a) del nifo? Si 1
No 2
Sin informacién 99
6. ¢Usted cuantas horas al dia pasa con (hh/mm)
él?

_B.DATOS GENERALESDELPACIENTE |
A continuacién voy a realizarle algunas 7. Cuales la talla actual 8. Cuales el Peso actual
preguntas acerca del estado de salud del (Centimetros) (Kilogramos)
nifio

No sabe __ No sabe __

Hemos finalizado la encuesta, agradezco su amable colaboracion. Que tenga un buen dia.

PROFESIONAL QUE REALIZA LA ENCUESTA TELEFONICO
Nombre:

Firma:

CC.
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