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RESUMEN

Objetivos. La técnica de Mitrofanoff ha sido objeto de una amplia
evaluacion en términos de morbimortalidad. Sin embargo, las referen-
cias sobre la calidad de vida (CdV), y en especial con relacién al pro-
cedimiento laparoscépico, son escasas. El objetivo de este estudio es
evaluar la influencia de la apendicovesicostomia laparoscopica (AL) en
la CdV empleando un cuestionario especifico dirigido a los pacientes
y sus familias.

Material y métodos. Estudio observacional y descriptivo en pa-
cientes sometidos a AL entre mayo de 2018 y diciembre de 2023. Se
realizé un cuestionario con un total de 29 preguntas, organizadas en
tres secciones: satisfaccion con la cirugia, resultados, y estado de con-
tinencia. Las respuestas se clasificaron segtin la escala de Likert (1-5)
(1=totalmente en desacuerdo, 5=totalmente de acuerdo).

Resultados. De las 29 familias con las que contactamos, respon-
dieron 24 (82,8%). La edad media fue de 12,3 afios (DT=4,4), y el
75,9% de los pacientes eran de género masculino. La principal indicacién
quirtrgica fue el dolor durante el sondaje uretral (69%). El seguimiento
postoperatorio medio fue de 36,5 meses. En cuanto a la satisfaccién con
la cirugfa, la satisfaccion global, la estancia hospitalaria y el control del
dolor recibieron una puntuacion de 5 por parte del 66,7%, el 58,3% y
el 58,3% de los participantes respectivamente. Por lo que respecta a
los resultados, el 54,2% calificé los resultados estéticos con una pun-
tuacién de 5, mientras que el 83,3% otorgd a la mejora de la CdV una
puntuacion de 4 0 5. Y en lo referente al estado de continencia actual,
el 66,6% se encuentran muy satisfechos con los resultados, con una
ausencia total de pérdidas o presencia de pérdidas en ocasiones muy
concretas (puntuacion de 5 o 4).

Conclusiones. El presente estudio confirma la mejora de la percep-
cién de la CdV por parte de los pacientes sometidos a AL. La satisfaccién
global con el procedimiento y los resultados en materia de continencia
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gozan de una muy buena percepcion por parte de los pacientes y sus
familias.

PALABRAS CLAVE: Vejiga neurégena; Sondaje urinario; Calidad de
vida.

EVALUATION OF QUALITY OF LIFE AND SATISFACTION
IN PATIENTS UNDERGOING LAPAROSCOPIC MITROFANOFF
PROCEDURE

ABSTRACT

Objectives. The Mitrofanoff principle has been extensively evalu-
ated in terms of associated morbidity and mortality. However, there
is limited literature specifically addressing quality of life (QoL), par-
ticularly concerning the laparoscopic procedure. The aim of this study
was to assess the impact of laparoscopic appendicovesicostomy (LA)
on QoL by using a specific questionnaire targeted at patients and their
families.

Materials and methods. This observational and descriptive study
involved patients who underwent LA between May 2018 and December
2023. A survey consisting of 29 questions, organized into three sections
was used: satisfaction with the surgery, outcomes, and current continence
status. Responses were graded according to the Likert scale (1-5) (1=
strongly disagree, 5= strongly agree).

Results. Of the 29 contacted families, 24 (82.8%) responded. The
average age was 12.3 years (SD 4.4), with 75.9% being male. The
primary indication for surgery was pain during urethral catheterization
(69%). Mean postoperative follow-up was 36.5 months. Regarding sat-
isfaction with surgery: overall satisfaction,hospitalization duration and
pain control was rated with a score of 5 by 66.7%, 58.3% and 58.3%,
respectively. In terms of outcomes: 54.2% rated aesthetic results with
a score of 5, and 83.3% rated improvement in QoL with a score of 4 or
5. Concerning current continence status, 66.6% were very satisfied with
the results and reported total absence of leakages or on a very specific
occasion (score of 4 or 5).

Conclusions. This study supports the improvement in perceived
QoL among patients requiring an LA. Overall satisfaction with the pro-
cedure and outcomes related to continence were perceived as very good
by both patients and their families.

Key Worbps: Urinary bladder, neurogenic; Urinary catheterization;
Quality of life.
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INTRODUCCION

Los pacientes con vejiga neurdgena se enfrentan a impor-
tantes dificultades en el plano uroldgico. La mayor parte de
ellos requieren sondaje intermitente limpio (SIL) de por vida
para mantener la funcién renal, lo cual afecta gravemente a su
calidad de vida (CdV). Los estudios han demostrado que el
SIL puede tener una influencia negativa en la CdV tanto de los
pacientes como de sus cuidadores, en estos ultimos especial-
mente cuando el SIL ha de realizarse a una edad temprana, lo
que hace que sean ellos los encargados de llevarlo a cabo(!-).
Si la molestia ya es significativa en los pacientes en los que
el SIL puede realizarse a través de la uretra, en los casos en
los que el abordaje uretral no resulta factible (ya sea por la
dificultad técnica en los pacientes con movilidad reducida
o por el dolor en los que presentan sensibilidad uretral), el
trastorno es atin mayor.

La técnica de Mitrofanoff se describié pensando preci-
samente en esos pacientes, como via alternativa a la uretral
para realizar el SIL. El procedimiento consiste en crear un
conducto continente cateterizable empleando el apéndice™©),
lo que significa que los pacientes han de enfrentarse a una
operacién compleja a la hora de iniciar el sondaje, con una
elevada tasa de complicaciones a corto y largo plazo®. Has-
ta hace poco, este abordaje se llevaba a cabo habitualmente
mediante laparotomia en la linea media, o si no, a través de
una incisién de Pfannenstiel suprapubica®.

La apendicovesicostomia laparoscdpica (AL) es una técni-
ca quirdrgica relativamente nueva y compleja, con una escasa
literatura en lo que respecta a su tasa de éxito y sus compli-
caciones©-1. Aunque hay algunos estudios que evaldan su
influencia en los pacientes pedidtricos, se ha investigado muy
poco en todo lo relacionado con la CdV vy la satisfaccion de
los pacientes en el contexto del abordaje laparoscdpicotb.

El presente estudio busca rellenar este vacio, evaluando
por un lado la influencia de la AL en la CdV de los pacientes
pediétricos, y por el otro, la satisfaccion global con el proce-
dimiento quirdrgico, para lo cual se elabord un cuestionario
especifico que permitiera obtener la informacidn mds detallada
posible.

MATERIAL Y METODOS

Se llevé a cabo un estudio descriptivo observacional de to-
dos los pacientes pedidtricos (< 18 afios) sometidos en nuestro
centro a apendicovesicostomia laparoscdpica (AL) o asistida
por robot entre mayo de 2018 y octubre de 2023, incluyéndose
también a los pacientes que precisaron conversion a cirugia
abierta.

Los criterios para la cirugia fueron: pacientes con indi-
cacion de SIL incapaces de realizar el sondaje uretral por su
dificultad técnica o con sensacion uretral intacta y por tanto
dolor ante el sondaje. En nuestro centro, todos los pacientes
candidatos a AL reciben una explicacion exhaustiva por parte
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del cirujano durante la consulta, describiéndose con precision

la técnica quirtrgica, la estancia hospitalaria prevista, las po-

sibles complicaciones y el postoperatorio (incluido el tiempo
que se deja la sonda tras la cirugia y el momento para iniciar
el SIL a través del conducto). A continuacidn, se les traslada

a enfermerfa para que asistan a sesiones formativas sobre el

conducto, sin que se programe la cirugfa hasta que no se les

considere competentes y con un conocimiento adecuado de
la técnica.

La AL se llevo a cabo mediante abordaje transperitoneal,
reimplantdndose el apéndice en la vejiga mediante la técnica
de Shanfield modificada, descrita por nosotros mismos®. El
sondaje se comprobd de manera intraoperatoria con una sonda
alimenticia de 10-12 French, que posteriormente se asegurd a
la piel y se dejé en el lugar durante 2-3 semanas.

Se identificd a los pacientes a partir de la base de datos del
centro, recogiéndose la informacién de los historiales clini-
cos. Los criterios de exclusion fueron: pacientes mayores de
18 afios, pacientes sometidos simultdneamente a ampliacion
vesical, incapacidad de los padres o tutores para entender
el cuestionario por motivos lingiiisticos o socioculturales, y
negativa a participar.

En primer lugar, se contactd por via telefonica con los pa-
dres o tutores para invitarlos a participar. Una vez obtenido su
consentimiento, se les remitié un cuestionario anonimo, no va-
lidado y redactado en espaiiol por correo electrénico, la misma
via por la que se les pidi6 que respondieran a él. El cuestionario,
compuesto por 29 preguntas divididas en tres secciones, fue
disefiado y distribuido a través de Google Forms (Tabla I).
La seccién introductoria evaluaba la formacién preoperatoria
ofrecida a todos los pacientes, especialmente la informacion
procedente del personal médico y de enfermeria.

* Seccion 1 - Satisfaccion global con el procedimiento
quirdrgico y el proceso de hospitalizacion: se pidié a los
participantes que calificaran su satisfaccion con la cirugia,
la calidad de la informacién suministrada en el momento
del alta en cuanto a las sefiales de advertencia y los efectos
del tratamiento, la idoneidad de la duracién de la estancia
hospitalaria, y la eficacia del manejo del dolor tras el alta.

* Seccion 2 — Percepcion sobre la calidad de vida y los
resultados tras la cirugia: se preguntd por los resultados
estéticos, la CdV global, la influencia en las actividades
del dia a dia, la satisfaccién con el manejo sanitario y
el apoyo médico, las percepciones sobre la CdV a largo
plazo con el conducto de Mitrofanoff, la probabilidad de
recomendar el procedimiento, y las preocupaciones con-
cretas relacionadas con el conducto.

* Seccion 3 - Estado de continencia tras la cirugia: se
evalud si el nifio sufria pérdidas urinarias durante el dia
o la noche, la fuente de la pérdida (conducto o uretra) y
su influencia en la CdV. Asimismo, se indagé sobre la
capacidad del nifio a la hora de gestionar su enfermedad,
sus avances en el autocuidado, su movilidad, el autoson-
daje, el potencial para llevar una vida independiente en
el futuro, y su confianza en s mismo.
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Tabla I

Seccion Pregunta
Preguntas ;Como evaluarfa el proceso de informacién recibida por parte de su médico?
¢
introductorias (Cémo evaluarfa la formacién recibida por parte del personal de enfermeria?
(Cémo evaluaria la explicacion recibida sobre el procedimiento laparoscépico antes de la cirugia?
(Considera prioritaria la creacién de una red/asociacién oficial que conecte a las familias diagnosticadas de vejiga
neurégena?
Satisfaccion ;Como evaluarfa su satisfaccién global con la cirugia?
¢
global con la o PP > ~ . . o
N (Cémo evaluaria la informacion sobre las sefiales de advertencia y los efectos del tratamiento recibida en el momento
cirugia 9
del alta?
(Como evaluaria la estancia hospitalaria en cuanto a su duracién?
({Cémo evaluaria el manejo del dolor tras el alta?
Aspectos (Cémo evaluarfa los resultados estéticos de la cirugfa (aspectos de las heridas y el estoma)?

relacionados con

En general, jc6mo evaluarfa la calidad de vida de su hijo desde que se le realizé el procedimiento de Mitrofanoff?

la percepcion

de la calidad (Cree que la cirugfa ha sido una buena eleccién a la hora de mejorar la calidad de vida de su hijo y la suya propia?
d.e viqa trasla  gp qug medida ha mejorado el procedimiento de Mitrofanoff la capacidad de su hijo para realizar actividades diarias?
e (Cémo evaluaria la salud general de su hijo desde la intervencion?
En una escala del 1 al 5, ;cémo de satisfecho estd con el manejo de la salud de su hijo y el apoyo médico recibido para
su enfermedad?
(Cémo percibe que serd la calidad de vida de su hijo a largo plazo con el conducto de Mitrofanoff?
(Recomendarfa el procedimiento a pacientes con caracteristicas similares a las de su hijo?
Estado de la (Tiene su hijo pérdidas durante el dia?

continencia tras o
la cirugia

Si la respuesta es “si”, indique si las pérdidas se producen por el conducto o por la uretra.

(Tiene su hijo pérdidas durante la noche?

Si la respuesta es “si”, indique si las pérdidas se producen por el conducto o por la uretra.

(Las pérdidas a través del conducto afectan a la calidad de vida de su hijo?

(Cree que su hijo siente que tiene la situacion controlada durante las citas y tratamientos médicos?

(Cree que su hijo estd aprendiendo a lidiar de manera positiva con su enfermedad?

(Cree que su hijo estd haciéndose independiente en los aspectos relacionados con el autocuidado, la movilidad y el

autosondaje?

(Cree que su hijo podrd vivir de forma independiente en el futuro?

(Cree que su hijo tiene confianza en s{ mismo?

Las respuestas se clasificaron segtin la escala de Likert,
con valores comprendidos entre 1 =totalmente en desacuer-
do y S=totalmente de acuerdo!?. Tras la obtencién de las
respuestas, el andlisis estadistico también se llevé a cabo a
través de Google Forms.

RESULTADOS

De las 29 familias con las que se contactd, respondieron
al cuestionario 24, lo que supone un indice de respuesta del
82,8%.
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Dado el cardcter andnimo del cuestionario, para descri-
bir las caracteristicas de los pacientes recurrimos a nuestra
base de datos para todos ellos (29 pacientes). Solamente un
paciente solicitd explicitamente responder via telefonica por
tener dificultades con el idioma, por lo que dicha respuesta
no fue anénima. Los pacientes fueron de género masculino
en el 75,9% de los casos, y femenino en el 24,1%, con una
edad media de 12,3 afios (DT=4.4 afios). De los 29 pacientes,
la enfermedad principal fue vilvulas posteriores uretrales en
9 (34,6%), vejiga neur6gena (VN) relacionada con MMC o
defectos del tubo neural en 14 (44,8%), sindrome de Hinman
en 2 (6,9%), sindrome de Ochoa en 3 (10,3%) y cloaca en
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1 (3,4%). La indicacidn quirdrgica fue dolor durante el SIL
en 20 (69%) y dificultad para realizar el SIL en 9 (31%). 14
pacientes (48,3%) habian sido sometidos a derivacion urinaria
antes de la cirugfa: vesicostomia en 7 (24,1%), ureterostomia
bilateral en 4 (13,8%) y sonda supraptbica en 3 (10,3).

En 7 casos, la AL se llevé a cabo con ayuda de robots.
La edad media en el momento de la intervencion fue de 9,23
afos (DT: 4,4 afios). El tiempo operatorio medio fue de 223,8
minutos (DT: 86 minutos). En 9 pacientes se realizaron pro-
cedimientos adicionales (4 de ellos fueron sometidos simul-
tdneamente a enema anterdgrado continente de Malone). 4
pacientes (15%) sufrieron complicaciones postoperatorias
precoces: ileo (1) y hernia interna por encima del mesoapén-
dice con posterior obstruccion intestinal (3). El resto estuvie-
ron relacionadas con procedimientos adicionales. La estancia
hospitalaria media fue de 6,5 dias (DT: 2,3), y el seguimiento
medio tras la cirugfa, de 36,5 meses.

Los resultados del cuestionario se muestran en la Tabla II.

En cuanto a la satisfaccion global con el procedimiento
quirurgico y el proceso de hospitalizacién (seccién 1), el ni-
vel de satisfaccién con la técnica minimamente invasiva fue
especialmente alto. El 87,5% de los participantes hablé de
manera positiva sobre su experiencia global, con un 66,7%
de encuestados que evaluaron su satisfaccién con un 5 (el
mayor nivel de satisfaccion). La calidad de la informacion
suministrada en el momento del alta recibié puntuaciones
de 4 o 5 por parte del 87,5% de los participantes. El 58,3%

de los participantes consideraron adecuada la duracién de la
estancia hospitalaria, mientras que el 83,3% defini6 el manejo
del dolor tras el alta como bueno o muy bueno.

Por lo que respecta a la CdV y los resultados tras la ciru-
gia (seccion 2), una amplia mayoria (83,3%) estim6 que la
técnica de Mitrofanoff habia mejorado significativamente la
CdV de sus hijos y aumentado sus actividades diarias (79,2%),
calificando dicha mejora con puntuaciones de 4-5 en ambas
respuestas. La salud global tras el procedimiento recibié una
calificacién positiva por parte del 83,3% de los participantes.
Los resultados estéticos fueron definidos como excelentes por
el 54,2%, y el 79,1% recomendaria la AL a otros pacientes.

En lo referente al estado de continencia tras la cirugfa
(seccidn 3), el 25% de los pacientes experimentd algtin tipo
de pérdida durante el dia, y el 31,8% durante la noche (pun-
tuaciones de 1 o0 2 en ambos casos). De los pocos pacientes
que comunicaron pérdidas urinarias durante el dia, el 33,3%
lo hacia a través de la uretra, al igual que el 33,3% de los
pacientes que sufrian pérdidas por la noche. Sin embargo, los
episodios de incontinencia no influfan significativamente en la
CdV de sus hijos. En cuanto a la autonomia, el 66,7% de las
familias crefan que sus hijos estaban aprendiendo a lidiar de
manera positiva con su enfermedad, y el 62,5% consideraba
que ya eran total o casi totalmente independientes en todo lo
relacionado con el autocuidado y el sondaje. Respecto a las
perspectivas de futuro, el 70,8% de las familias se mostraron
confiadas en el potencial de sus hijos a la hora de lograr una

Tabla II
Seccion Pregunta Resultados
Satisfaccion Satisfaccién global con la cirugia - 5 (Muy buena): 66,7%
global con la - 4 (buena): 20,8%
cirugia - 3 (regular): 8,3%

2 (mala): 4,2%
1 (Muy mala): 0

Informacién sobre las sefiales de advertencia -
suministrada en el momento del alta -

5 (Muy buena): 50%
4 (buena): 37,5%

3 (regular): 8,3%

2 (mala): 4,2%

1 (Muy mala): 0

Duracién de la estancia hospitalaria =

5 (Muy satisfecho): 58,3%
4 (satisfecho): 33,3%

3 (regular): 4,2%

2 (poco satisfecho): 4,2%
1 (Muy poco satisfecho): 0

Manejo del dolor tras el alta -

5 (Muy bueno): 58,3%
4 (bueno): 25%

3 (regular): 8,3%

2 (malo): 4,2%

1 (Muy malo): 0

Sin respuesta: 4,2%
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Tabla II (Cont.)

Seccion Pregunta

Resultados

Aspectos
relacionados con
la percepcion

de la calidad

de vida tras la
cirugia

Resultados estéticos de la cirugfa

5 (Muy buenos): 54,2%
4 (Buenos): 29,2%

3 (Regulares): 12,5%

2 (Malos): 0

1 (Muy malos): 0

Sin respuesta: 4,2%

Calidad de vida del nifio desde la realizacion
del procedimiento de Mitrofanoff

5 (Muy buena): 50%
4 (Buena): 33,3%

3 (Regular): 12,5%
2 (Mala): 0

1 (Muy mala): 0

Sin respuesta: 4,2%

Cirugia como eleccion adecuada a la hora de
mejorar la CdV de los pacientes

5 (Totalmente de acuerdo): 58,3%

4 (De acuerdo): 16,7%

3 (Ni de acuerdo ni en desacuerdo): 16,7%
2 (En desacuerdo): 4,2%

1 (Totalmente en desacuerdo): 0

Sin respuesta: 4,2%

Mejora en la capacidad de realizar
actividades diarias tras el procedimiento de
Mitrofanoff

5 (Muy significativa): 41,7%
4 (Significativa): 37,5%

3 (Moderada): 8,3%

2 (Ligera): 4,2%

1 (Sin mejora): 4,2%

Sin respuesta: 4,2%

Salud general desde la realizacién del
procedimiento de Mitrofanoff

5 (Muy buena): 45,8%
4 (Buena): 37,5%

3 (Regular): 12,5%

2 (Mala): 0

1 (Muy mala): 0

Sin respuesta: 4,2%

Satisfaccién con el manejo y el apoyo médico
recibidos

5 (Muy satisfecho): 66,7%

4 (Satisfecho): 25%

3 (Ni satisfecho ni insatisfecho): 4,2%
2 (poco satisfecho): 0

1 (Muy poco satisfecho): 0

Sin respuesta: 4,2%

Percepcidn sobre la calidad de vida a largo
plazo con el conducto de Mitrofanoff

5 (Muy buena): 33,3%
4 (Buena): 29,2%

3 (Regular): 33,3%

2 (Mala): 0

1 (Muy mala): 0

Sin respuesta: 4,2%

Recomendacion del procedimiento a
pacientes similares

5 (Lo recomendaria encarecidamente): 58,3%
4 (Lo recomendaria): 20,8%

3 (No lo sé): 8,3%

2 (Seguramente no): 4,2%

1 (En absoluto): 0

Sin respuesta: 8,3%
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Tabla II (Cont.)

Seccion Pregunta Resultados
Estado de Pérdidas de orina durante el dia - 1 (Constantemente todos los dias; tiene que llevar paiial): 16,7%
continencia - 2 (Aproximadamente 2-3 veces a la semana; tiene que llevar pafal): 8,3%

tras la cirugia

- 3 (Aproximadamente 1 vez a la semana; tiene que llevar compresa): 4,2%
- 4 (De vez en cuando, raramente): 58,3%

- 5 (Nunca): 8,3%

- Sin respuesta: 4,2%

Lugar por el que se produce la pérdida

- Por el conducto: 50%
- Por la uretra: 33,3%
- Sin respuesta: 16,7%

Pérdidas de orina durante la noche

- 1 (Constantemente todos los dfas; tiene que llevar paiial): 29,2%

- 2 (Aproximadamente 2-3 veces a la semana; tiene que llevar paiial): 4,2%
- 3 (Aproximadamente 1 vez a la semana; tiene que llevar compresa): 8,3%
- 4 (De vez en cuando, raramente): 20,8%

- 5 (Nunca): 33,3%

- Sin respuesta: 4,2%

Lugar por el que se produce la pérdida

- Por el conducto: 33,3%
- Por la uretra: 33,3%
- Sin respuesta: 33,3%

Influencia de las pérdidas de orina a través
del conducto en la calidad de vida del
paciente

- 1 (Si, mucha): 12,5%

- 2 (Si, pero poca): 8,3%

- 3 (Solo ocasionalmente): 12,5%
- 4 (Habitualmente no): 16,7%

- 5 (Ninguna): 20,8%

- Sin respuesta: 29,2%

Sensacion de control respecto a las citas y
tratamientos médicos

- 1 (Ninguna): 0

- 2 (Habitualmente no): 12,5%

- 3 (Solo ocasionalmente): 16,7%
- 4 (Habitualmente si): 25%

- 5 (Si, mucha): 41,7%

- Sin respuesta: 4,2%

Capacidad de aprender a lidiar de manera
positiva con la enfermedad

- 1 (Ninguna): 4,2%

- 2 (Habitualmente no): 12,5%

- 3 (Solo ocasionalmente): 12,5%
- 4 (Habitualmente si): 16,7%

- 5 (S1, mucha): 50%

- Sin respuesta: 4,2%

Adquisicion de independencia en
cuanto al autocuidado, la movilidad y el
autosondaje

- 1 (Ninguna): 8,3%

- 2 (Habitualmente no): 4,2%

- 3 (Solo ocasionalmente): 20,8%
- 4 (Habitualmente si): 33,3%

- 5 (Si, mucha): 29,2%

- Sin respuesta: 4,2%

Capacidad para vivir de forma
independiente en el futuro

- 1 (Ninguna): 8,3%

- 2 (Habitualmente no): 4,2%

- 3 (Solo ocasionalmente): 8,3%
- 4 (Habitualmente si): 20,8%

- 5 (S1, mucha): 50%

- Sin respuesta: 8,3%

Confianza del nifio en si mismo

- 1 (Ninguna): 4,2%

- 2 (Habitualmente no): 4,2%

- 3 (Solo ocasionalmente): 29,2%
- 4 (Habitualmente si): 29,2%

- 5 (Si, mucha): 29,2%

- Sin respuesta: 4,2%

VOL. 37 N° 4, 2024 Evaluacion de la calidad de vida y la satisfaccién de los pacientes operados mediante la técnica laparoscopica de Mitrofanoff 177



autonomia total. La confianza de los nifios en si mismos fue
elevada, calificindose con una puntuacién de 5 en el 29,2%
de los casos, y de 4 en el 29,2%.

DISCUSION

El conducto cateterizable de Mitrofanoff ha demostrado
mejorar la CdV en aquellos pacientes con vejiga neurége-
na que presentan dificultades o incapacidad para realizar el
sondaje a través de la uretra nativa3-15. En este subgrupo se
incluyen los pacientes con movilidad reducida (sobre todo
las mujeres en silla de ruedas), los que presentan sensibilidad
y dolor por culpa del sondaje, y finalmente los que sufren
problemas anatémicos como estenosis uretral, cuello de la
vejiga cerrado u otras anomalfas como seno urogenital, cloaca,
etc.(1:4.16.17),

Sin embargo, no podemos olvidar que hablamos de un
procedimiento quirdrgico adicional en unos pacientes que, por
sus caracteristicas, ya han sido sometidos a multiples interven-
ciones, y que el indice de complicaciones relacionadas con
esta cirugia a corto y largo plazo no es en absoluto desprecia-
ble**1®. La técnica de Mitrofanoff, ya sea por via abierta o
minimamente invasiva, asocia complicaciones en un 25-30% de
los pacientes, con una tasa de reintervencién nada mds y nada
menos que del 14%*9. Asimismo, en el subgrupo de pacientes
en los que la indicacion es el dolor ante el sondaje por culpa
de la sensibilidad uretral (principalmente pacientes masculinos
con valvulas posteriores uretrales y defectos cerrados del tubo
neural), la cirugia suele llevarse a cabo como paso previo a la
realizacién del SIL. Es decir, que el anuncio al paciente y sus
cuidadores de que tendrd que llevar un SIL probablemente
de por vida se ve agravado por la necesidad de someterse
a un procedimiento quirtirgico complejo para su iniciacion,
posiblemente con una influencia significativa en su CdV. No
obstante, la existencia de una técnica minimamente invasiva
para este procedimiento que reduce la morbilidad asociada a
la laparotomia en la linea media realizada a través de incision
de Pfannenstiel (el abordaje tradicional) puede representar un
cambio sustancial, por lo que decidimos estudiar la influencia
en la CdV de nuestros pacientes sometidos a AL y evaluar su
satisfaccion global con el procedimiento. Anteriormente ya
habiamos publicado nuestra propia técnica quirdrgica y los
resultados preliminares obtenidos en los primeros 15 pacien-
tes®, pero ahora, nuestra experiencia ha crecido hasta los 29,
siempre con resultados positivos y complicaciones minimas.
El abordaje laparoscdpico ofrece ventajas como una rapida
recuperacion y unos excelentes resultados estéticos.

Ante la inexistencia de un cuestionario validado para eva-
luar la satisfaccion y la CdV en los pacientes pedidtricos que
precisan SIL y presentan un conducto cateterizable creado por
via laparoscdpica, finalmente decidimos disefiar un cuestiona-
rio especifico para analizar con mayor precision los aspectos
deseados, incorporando preguntas de cuestionarios anteriores
que nos parecian eficaces para nuestro propdsito9-22,
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En cuanto a la satisfaccion global con el procedimiento
quirdrgico y el proceso de hospitalizacion, el 87,5% de nues-
tros pacientes y padres le dieron una calificacidn alta (puntua-
cién de 4 0 5), en linea con otros estudios que arrojan indices
de satisfaccion del 88-96,5% tanto en la técnica de Mitrofanoff
por via abierta en pacientes pedidtricos como en el abordaje
laparoscdpico en adultos®24. Blanc y cols. describieron una
puntuacion global relativa a la salud del 86,5% empleando
el cuestionario EuroQol EQ-5D-3L®. A pesar de complica-
ciones como estenosis del estoma (19-27%) e incontinencia
ocasional (14,6%), segtin diferentes estudios, el 95-96,5% de
los pacientes valoran positivamente el procedimiento por sus
beneficios higiénicos y psicoldgicos23:29),

Nuestros pacientes mostraron tener una valoracién nota-
blemente positiva de su experiencia global, de la calidad de
la informacién suministrada en el momento del alta y de la
duracién de la estancia hospitalaria, una buena percepcion
que, desde nuestro punto de vista, se encuentra intimamente
relacionada con la informacién recibida antes de la cirugia y
durante la estancia hospitalaria. Y es que tal y como descri-
ben otros autores, para garantizar el éxito del procedimiento
y la satisfaccion de los pacientes, resulta fundamental que
los equipos de cirugia y enfermeria ofrezcan la formacién
mds exhaustiva posible0, de forma que tanto pacientes como
cuidadores entiendan el proceso y se sientan cémodos con la
técnica de SIL antes de proceder con la cirugia, un aspecto
en el que habra que insistir especialmente en el caso de los
pacientes que atin no hayan sido sometidos a sondaje uretral.
También es muy importante prepararlos para que se hagan a
la idea de que saldran del hospital con una sonda permanente
a través del conducto que tendrdn que llevar durante 2-3 se-
manas. Todo ello facilita la adaptacion tras la cirugfa y evita
complicaciones en el postoperatorio.

Cuando se evalia la continencia en el grupo de pacientes
incluidos en nuestro estudio, debe tenerse en cuenta que la AL
como tal no mejora este pardmetro, sino que mds bien ofrece
una ruta alternativa para facilitar el SIL. En estos pacientes,
la continencia se logra mediante un adecuado vaciado de la
vejiga, y eso es algo que requiere tiempo, cosa que resulta
especialmente importante en los pacientes que no han sido
capaces anteriormente de realizar SIL a través de la uretra na-
tiva, y que en el momento de la cirugfa atin no habian iniciado
el tratamiento para mejorar el vaciado vesical o presentaban
derivacién incontinente. En nuestra serie, 20 pacientes (69%)
precisaron apendicovesicostomia para poder comenzar el SIL.
De ellos, 14 habian sido sometidos a derivacion urinaria antes
de la cirugia, mientras que en 6 no se habia llevado a cabo
ni derivacién ni SIL, con niveles de presién vesical muy ele-
vados. Se registré una puntuacién de 1 o 2 en el 25% de los
pacientes con pérdidas durante el dia, y en el 33,4% de los
pacientes con pérdidas durante la noche. A pesar de ello, y
teniendo en cuenta las expectativas de mejora a largo plazo
una vez que el SIL esté bien establecido, la mayoria de las
familias consideraron que las pérdidas no afectaban signifi-
cativamente a la CdV de sus hijos.
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Por lo que respecta a las perspectivas de futuro y la inde-
pendencia de sus hijos, el 62,5% manifest6 que el paciente
estd logrando una autonomia total en su cuidado personal, y
de hecho, el 70,8% calificd la capacidad potencial del paciente
de vivir de forma independiente en el futuro con puntuaciones
de4o5.

La principal limitacién del presente estudio reside en su
cardcter retrospectivo y su reducido tamafio muestral, que
aunque es suficiente para detectar las tendencias més impor-
tantes, puede limitar la capacidad generalizadora de nuestros
hallazgos.

En conclusidn, el presente estudio ofrece una serie de
datos muy valiosos sobre los resultados de la AL en términos
de CdV. A pesar de que la intervencion no elimina las dificul-
tades asociadas al SIL de por vida, los pacientes y cuidadores
demuestran tener una perspectiva positiva respecto a la gestion
de la enfermedad y la consecucién de autonomia a largo plazo.
Nuestros resultados respaldan la eficacia de la AL a la hora
de mejorar la CdV de los pacientes con vejiga neurégena
incapaces de realizar el sondaje a través de la uretra nativa.
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