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Resumen

El presente documento resume los aspectos abordados en una Jornada de puesta
en comun con la participacion de profesionales con experiencia en nutricion parenteral
domiciliaria pediatrica. Este tratamiento permite el retorno de los pacientes a su medio
familiar y social, mejora su calidad de vida y disminuye los costes sanitarios pero es
complejo y requiere un equipo de soporte nutricional experimentado. La seleccion del
paciente se realizara en funcion de su enfermedad de base, la duracién estimada del
soporte y las caracteristicas familiares y sociales. La familia del paciente ha de querer
hacerse cargo de su cuidado y debe ser capaz de realizar el tratamiento de forma segura y
eficaz tras recibir la formacion adecuada por el equipo de soporte nutricional. El seguimiento
ha de efectuarse de forma estrecha para asegurar la tolerancia y eficacia del soporte,
evitando las complicaciones. Este tratamiento nutricional consigue, en la mayoria de los
casos, la recuperacion y adaptacion intestinal en periodos variables de tiempo. En ciertas
patologias y cuando la nutricion parenteral domiciliaria se complica puede estar indicado el
trasplante intestinal, por lo que la remisién a las Unidades de Rehabilitaciéon Intestinal vy

Trasplante debe hacerse de forma precoz.

Abreviaturas

CdV Calidad de vida

CVC Catéter venoso central

EHNP Enfermedad hepatica asociada a nutricion parenteral
FDA Food and Drug Administration

MCT/LCT Triglicéridos de cadena media (Medium Chain Triglycerides) y de cadena larga
(Long Chain Triglycerides)

NP Nutricién parenteral

NPD Nutricién parenteral domiciliaria

NPDP Nutricién parenteral domiciliaria pediatrica

NPP Nutricién parenteral pediatrica

SENPE Sociedad Espafiola de Nutricion Parenteral y Enteral
TEP Tromboembolismo pulmonar

Tl Trasplante intestinal

Palabras clave
Nutricibn parenteral domiciliaria; cuidados a domicilio; pediatria; soporte nutricional en
pediatria

Home parenteral nutrition; home care services; pediatrics; pediatric nutritional support



Introduccion

La nutricion parenteral (NP) es la técnica de nutricion artificial que administra los
nutrientes a través de una via venosa. La NP domiciliaria (NPD) consiste en la realizacion de
este soporte nutricional en el hogar del paciente. Esta modalidad es un tratamiento caro y
complejo pero posibilita la rehabilitacion social de los pacientes, devolverlos a su medio,
disminuir los costes sanitarios y mejorar su calidad de vida (CdV). En los pacientes en edad
pediatrica presenta unas caracteristicas técnicas especificas ya que, no solo se indica para
mantener un correcto estado nutricional, sino que busca alcanzar un crecimiento y desarrollo

6ptimos”.

El Grupo de Estandarizaciéon de la Sociedad Espafiola de Nutricion Parenteral y
Enteral (SENPE) publicé en 2007 un documento de consenso?, en el que de forma detallada
y precisa recogio todos los aspectos de la NP pediatrica (NPP). El presente documento se
centra exclusivamente en su manejo domiciliario. Asi mismo, el Grupo NADYA-SENPE ha

publicado recientemente una Guia de NPD? para uso en todos los rangos de edad.

La NPD esta incluida en las prestaciones de la cartera de Servicios Comunes del
Sistema Nacional de Salud (RD 1030/2006), sin embargo, no existe una legislacion

especifica para este tratamiento como en el caso de la nutriciéon enteral domiciliaria.

Otro aspecto destacable es que en Espafa, a diferencia de otros paises europeos,
no existen unidades de referencia en NPD. Estas ultimas podrian aumentar la efectividad en
este tratamiento que al ser poco frecuente deberia ser realizado por unidades con
experiencia. EI Grupo NADYA-SENPE ha desarrollado un registro on-line voluntario,

adaptado a la Ley de Protecciébn de datos de caracter personal, para conocer las

caracteristicas de la practica de la NPD (www.nadya-senpe.com) Con ello persigue mejorar
la calidad y la equidad en el acceso a este soporte nutricional, establecer protocolos de
tratamiento para determinados grupos de enfermedades y conocer las areas de préactica en

las que son necesarias mejoras®.

Para establecer y mantener una NPD es necesario un equipo multidisciplinar de
soporte nutricional con experiencia, compuesto al menos por un médico, responsable ultimo
del paciente, una enfermera y/o dietista y un farmacéutico, asi como otros profesionales de
la salud. Los componentes del equipo variaran en funcion de las caracteristicas y

posibilidades del centro®.


http://www.nadya-senpe.com/

Este equipo seleccionara al candidato a NPD en funcion de:

1-

La enfermedad de base, las posibilidades de rehabilitacion y la esperanza de vida. El
proceso que condiciona la NP debe encontrarse en una situacion estable que no
vaya a mejorar con la hospitalizacion. Previo al alta es imprescindible comprobar la
tolerancia y seguridad del soporte nutricional.

La duraciéon estimada del soporte: Aunque no esta claro si debe existir un limite
minimo, algunos autores piensan que debe ser al menos de 30 dias.

Las caracteristicas familiares y sociales: La familia del paciente (generalmente la
madre) ha de poder y querer hacerse cargo de su cuidado. Debe ser capaz de
realizar el tratamiento de forma segura y eficaz tras una formacion adecuada.

La existencia de unos recursos financieros, tanto del centro hospitalario como de la

familia, que permitan la provision del material y los cuidados tras el alta.

El equipo realizara la educacién y entrenamiento en la técnica de NPD de los padres y/o

cuidadores (y del paciente en caso de que fuera posible por su edad). También indicara la

modalidad de tratamiento y realizara el seguimiento. Debido a las posibles complicaciones e

incidentes que pueden ocurrirle a un paciente con NPD, la familia ha de tener acceso al

personal capacitado para el manejo del enfermo las 24 horas del dia.

Los principales objetivos de la NPD pediatrica (NPDP) son los siguientes:

1-

2-

3-

Desde el punto de vista médico la NPDP pretende recuperar o mantener el estado
nutricional del nifio facilitando un crecimiento y desarrollo 6éptimos, controlando o
mejorando su enfermedad y permitiendo que se produzca la adaptacion intestinal.
Secundariamente la NPDP reducira las complicaciones derivadas de la
hospitalizacién especialmente las infecciones.

Psicolégicos y sociales: acortar la estancia hospitalaria integrando al nifio en su
medio familiar y social; mejorar la CdV del nifio y de su familia.

Econbmicos: disminuir los costes de tratamiento y aumentar la disponibilidad de

camas hospitalarias.

La NPDP obliga a una reestructuracion de la vida familiar, social y laboral®: requiere una

adaptacion de los hermanos, una limitacion en la movilidad y los desplazamientos, un ajuste

de los horarios laborales o el abandono del trabajo por parte del cuidador principal, que

habitualmente es la madre. Se debe reconocer que con este tipo de soporte el coste

econémico para las instituciones sanitarias se reduce considerablemente, pero resulta muy

caro para los familiares que por abandono del trabajo reducen su fuente de ingresos.

Ademas el miedo a las complicaciones y el abordaje inicial de éstas es un aspecto a tener

muy en cuenta.



1- Indicaciones de la NPDP

La NPDP esta indicada en aquellos nifios con fracaso intestinal primario o
secundario®’ y constituye la primera opcién terapéutica’. La patologia intestinal mas
frecuente es el sindrome de intestino corto (secundario a enterocolitis necrosante,
gastrosquisis, atresia o vélvulo intestinal), seguido por los trastornos de motilidad digestiva,
los sindromes de malabsorcion graves (diarrea intratable por atrofia de microvilli, displasia
intestinal o enteropatia autoinmune) y la enfermedad inflamatoria intestinal (especialmente la
enfermedad de Crohn). Los procesos extradigestivos mas frecuentes son aquellos
relacionados con la patologia tumoral (enfermedad injerto contra huésped, enteritis
postirradiacion o postquimioterapia) y las inmunodeficiencias congénitas o adquiridas.
También puede ser necesaria en casos de fibrosis quistica, en hepatopatias crénicas con
desnutricidn grave previo a trasplante hepatico, etc.

Este tratamiento nutricional consigue, en la mayoria de los casos, la recuperacion y
adaptacion intestinal en periodos variables de tiempo. En ciertas patologias y cuando la

NPD se complica puede estar indicado el trasplante intestinal (TI).

2- Vias de acceso

La NPDP requiere un adecuado acceso venoso central’. Este debe programarse en
todo paciente que vaya a necesitar mas de 3-4 semanas de NP. En la actualidad
disponemos de catéteres tunelizados, reservorios subcutaneos o implantados y catéteres
centrales de acceso periférico cuyo tamafio se debe adecuar a la edad y peso del paciente®.
Probablemente, el acceso mas conveniente es un catéter venoso central (CVC) tunelizado
(Broviac® o Hickman®) de una luz que permite tener la via sellada durante el tiempo en
gue no se administra la NP, disminuye los cuidados a realizar y las posibilidades de
contaminaciéon y desplazamiento.

En los pacientes portadores de un reservorio se aprovechara éste, aunque no son de
eleccién para NPD. El motivo es que la puncion del reservorio a través de la piel es una
técnica mas dificil y dolorosa que la conexién a los catéteres tunelizados y, ademas, cuando
la aguja esta insertada, la via estd permanentemente abierta, lo que aumenta el riesgo de
infeccion. El reservorio es un acceso 6ptimo en pacientes que precisan tratamientos
endovenosos repetidos y prolongados (oncolégicos, HIV, hemofilicos, etc). No modifican la
imagen corporal y en caso de no ser necesarios durante largos periodos, pueden

mantenerse con unos cuidados minimos.



3.1.-Cuidados de la via.

Deben estar convenientemente protocolizados en cuanto a la técnica aséptica y al

entrenamiento del personal®’. Las premisas fundamentales son:

La colocacion de este tipo de catéteres se debe realizar en condiciones estériles, en
quiréfano o en la sala de radiologia intervencionista, con anestesia general o local
segun la edad y localizacion.

Es preferible utilizar catéteres de una sola luz para la NP porque se reduce la
incidencia de infeccidon. Si es necesario mas de una luz se reservara una de ellas
para la NP.

Es imprescindible asegurar la fijacion de los catéteres, sobre todo en los nifios
pequefios, para evitar su desplazamiento o extraccién accidental.

Antes de cualquier tipo de manipulacién es imprescindible un lavado antiséptico de
las manos y el uso de guantes estériles.

El apésito transparente o la gasa que cubre la salida del catéter tunelizado a través
de la piel, debe cambiarse una vez a la semana, siempre que esté sucio o cuando
sea necesario inspeccionar el punto de insercion.

El niflo puede sumegirse en agua para bafiarse si el catéter esta protegido por un
apdésito resistente al agua.

En los catéteres implantados la aguja se ha de recambiar, junto con el aposito, con
una frecuencia, en general, que no superara los siete dias.

Los catéteres tunelizados que no se utilizan regularmente deben ser heparinizados
una vez por semana con heparina a una concentracién 1/1000 (1%) mientras que
los reservorios subcutaneos deben ser heparinizados una vez al mes.

El mantenimiento de la permeabilidad de los accesos vasculares que se usan de
forma regular, puede realizarse con heparina o con suero salino, aunque no se

conoce bien si su eficacia es similar a la de los pacientes adultos.

Una vez los padres estan formados, el manejo de la via debe ser realizado siempre por

ellos, incluso en los periodos de ingreso en el hospital.

3- Composicion de los preparados de NPD en pediatria

enfermedad de base y a las necesidades del paciente segln la ingesta oral y/o entera

La composicion de la NPDP debe adaptarse a la edad, al estado nutricional, a la

|1,2

En el recién nacido y lactante deben usarse soluciones especificas de aminoacidos

gue contengan aquellos que son condicionalmente esenciales, aunque no se conoce cuando

se alcanzan los niveles de metabolizacion del adulto y, por tanto, ya no son necesarios.



La D-glucosa constituira el aporte exclusivo de carbohidratos. Las emulsiones
lipidicas se administraran al 20% (MCT/LCT o mezclas con aceite de oliva o aceite de
pescado); es imprescindible asegurar un aporte minimo de acidos grasos esenciales.
Algunos grupos restringen el aporte de grasa a tres dias a la semana con la intencion de
disminuir las complicaciones hepéticas'. Esta actualmente en estudio el uso de w3 para
revertir o disminuir este problema'".

Las necesidades de fésforo pueden alcanzarse, sin problemas de precipitacién, con
el uso de glicerofosfato sédico que ha demostrado ser eficaz y seguro*?. Diariamente deben
administrarse oligoelementos y vitaminas pediatricos cuando la Unica via de administracion
de nutrientes es la NP. Algunos metales como el manganeso (que ademas forma parte de
los preparados de oligoelementos) y el aluminio contaminan las soluciones de NP y pueden
condicionar toxicidad en el caso de la NPD. Existe una recomendacién de la FDA'® que
obliga a indicar el contenido maximo de aluminio en dichas soluciones en EEUU, pero hasta

el momento no existe legislacion similar en Europa.

La mayoria de las veces la prescripcibn en nifios es individualizada y debe
prepararse en el Servicio Hospitalario de Farmacia bajo normas de estricto control. Existe
también la posibilidad del uso de mezclas multicompartimentales cuya ventaja estriba en su
estabilidad y prologada fecha de caducidad. Las desventajas son la composicion predefinida
y el no incluir vitaminas y oligoelementos. Recientemente existe un servicio de catering,
proporcionado por la industria, que permite la composicion individualizada aunque no con
todas las soluciones existentes en el mercado y con la gran ventaja de su reparto a

domicilio.

4- Modo de administracion

La NPD se administrara de forma ciclada en cuanto sea posible, ajustando las horas
de descanso a la tolerancia del paciente e infundiéndose preferiblemente durante la noche
mediante bombas volumétricas. La preparacién se realizar4 3 en 1 y se usaran filtros de 1.2
micras. Asimismo se deben emplear bolsas multicapa, se almacenara la nutricion en una
nevera oscura y se protegeran de la luz, tanto la bolsa como el sistema de administracion,

durante la infusion.

5- Planificacién del alta: entrenamiento y provision del material

La planificacion del alta debe iniciarse el primer dia que se valora al nifio y cuando se

plantean los objetivos. Es necesario ser sinceros, dar apoyo y confianza a la familia y



explicar las ventajas y los riesgos de la técnica.

La formacion de las familias, los cuidadores y el paciente tiene como objetivo adquirir
los conocimientos y habilidades para realizar en su domicilio todos los cuidados que
requiere la administracion de la NP y prevenir, reconocer y tratar de resolver las
complicaciones.

El programa de formacién debe estar estructurado en diferentes etapas, que se han
de superar progresivamente basandose en instrucciones orales y escritas*, durante un
periodo de 1-2 semanas. El procedimiento ha de ensefiarse oportunamente, la familia lo ha
de repetir hasta que no cometa errores y debe realizarse una evaluacién teérico-practica
final. El personal responsable de la instruccion debe estar claramente identificado
(enfermera de hospitalizacion o del equipo de nutricion, pediatra especialista). Asimismo es
necesario instruir a ambos padres o, en todo caso, a mas de un cuidador y repetir la
formacion periédicamente.

Un detalle importante es tener previstos todos los circuitos para la obtencién de los
distintos tipos de material (bolsas de NP, transporte y almacenamiento, bombas, gasas,
sistemas, etc.), realizacion de las curas, obtencion de muestras en el hospital en consultas

programadas o de urgencias, visitas hospitalarias o visitas a domicilio.

Finalmente, se deben considerar siempre las importantes repercusiones
psicosociales para la familia y el paciente. Las asociaciones de padres constituyen un grupo
de apoyo importante por lo que debemos faciltar el contacto con ellas
(http://www.aepannupa.org). También los documentos escritos, como “El cuaderno de

»nl4

informacioén para las familias”™, contribuyen a aumentar la confianza y seguridad de éstas.

6- Seguimiento

En el seguimiento de los pacientes deben controlarse los aspectos relacionados con
la administracién (volumen diario de NP y de otros aportes, técnica y uso del material), la
tolerancia (clinica y bioquimica, deteccién y resolucion de complicaciones, aparicion de
enfermedades intercurrentes) y la eficacia de la NP (medidas antropométricas y parametros
bioquimicos) En la tabla 1 se muestra un esquema de los principales controles clinicos y

bioquimicos a realizar.

7- Complicaciones

Las complicaciones de la NPD son numerosas y algunas de ellas potencialmente

mortales. Un aspecto importante es la prevencion y el diagnéstico precoz de las mismas que
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va a permitir instaurar un tratamiento especifico de forma rapida evitando sus consecuencias

inmediatas y futuras (indicacion de TI).

Las complicaciones de la NPD se clasifican en:

8.1. Relacionadas con los CVC:

Complicaciones mecanicas: relacionadas con la insercién (neumotérax, laceracion de

un vaso, perforacién cardiaca, taponamiento cardiaco, etc.); colocacion anémala,
rotura o desplazamiento accidental del catéter.

Oclusién _trombética y no_trombdética_del catéter'®: debe sospecharse cuando se

observen fugas alrededor del catéter o cuando se active la alarma por presion de la
bomba de infusién. Habra que descartar en primer lugar una oclusion no trombotica y
tratarla de forma adecuada. El tratamiento fibrinolitico se empleara en la obstruccién
trombatica, pudiendo utilizarse estreptoquinasa natural o recombinante, uroquinasa o
factor activador del plasminégeno (alteplasa o reteplasa).

)16,17.

Trombosis venosa y tromboembolismo pulmonar (TEP muy graves, sobretodo el

TEP ya que puede ser mortal. Ante la sospecha de éste se debe iniciar tratamiento
trombolitico o anticoagulante y retirar el catéter. Existe actualmente algun centro que
ha conseguido eliminar la mortalidad por TEP anticoagulando de forma rutinaria a sus
pacientes.

)7,18.

Infecciones relacionadas con el catéter (sepsis y otras son una de las

complicaciones mas frecuentes e importantes, sobre todo en los nifios menores de 2
afos. Estan directamente relacionadas con el prondstico y la evolucién del paciente ya
gue existe un claro paralelismo entre el nUmero de las infecciones relacionadas con el
catéter, la pérdida de vias y la enfermedad hepatica asociada a la NP (EHNP).

Debe sospecharse una infeccion asociada a catéter si el nifio presenta fiebre superior
a 38,5°, acidosis metabdlica, trombocitopenia o inestabilidad en la homeostasis de la
glucosa, en ausencia de otro foco en la exploracion. Ante la sospecha de infeccion
deben realizarse hemocultivos simultdneos de sangre periférica y central extraidos a
través de cada una de las luces del catéter, y, posteriormente, comenzar antibioterapia
de amplio espectro de forma empirica de acuerdo con las pautas de cada institucion.
Cuando la diferencia en el tiempo de crecimiento de los hemocultivos obtenidos de la
via central frente a la via periférica es mayor a 2 horas a favor la via central, podemos
asumir que el origen de la infeccion es el catéter. Una vez conocido el resultado del
hemocultivo y del antibiograma se modificara, si es preciso, la pauta antibiética. La
duracién del tratamiento dependera del germen aislado.

En los casos en que persista la fiebre o la bacteriemia tras 48 horas del inicio del

tratamiento antibidtico; exista sepsis complicada con shock séptico o fracaso de otros
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organos; datos de embolia pulmonar, endocarditis o tromboflebitis séptica; infeccion
del tinel o documentacion de infeccién fangica o por otros patogenos dificiimente
tratables con antibitticos (S. aureus, Pseudomonas, o aislamientos polimicrobianos)
se considerard la retirada del CVC. El sellado del CVC con antibi6ticos puede evitar en

determinadas ocasiones su retirada.

8.2. Complicaciones metabdlicas®’

Déficit o _exceso de liguidos, macro y micronutrientes: es lo mas frecuente. Es

importante ajustar los nutrientes y los liquidos a las necesidades del paciente teniendo
en cuenta también los aportes enterales.

Retraso _de crecimiento: su prevencién es fundamental. En cada visita clinica es

preciso realizar controles clinicos, antropométricos y bioquimicos (ver tabla 1).

Enfermedad metabdlica ésea: es de causa multifactorial y esta relacionada con el

exceso de aportes de micronutrientes (aluminio, fésforo y vitamina D), macronutrientes
(aminoacidos) y energia. El control bioguimico se resume en la tabla 1.

Enfermedad hepética_asociada_a NP'°: generalmente se manifiesta en forma de

colestasis, a diferencia de los adultos en los que la esteatosis es mas frecuente. Existe
mayor riesgo de EHNP en casos de sepsis de repeticion o desnutricién. En su génesis
estdn implicados: factores relacionados con la enfermedad de base y las
caracteristicas del paciente (prematuridad y bajo peso, infeccion y/o inflamacion
cronica, uso de farmacos hepatotoxicos, etc.); la falta de estimulo enteral; la existencia
de sobrecrecimiento bacteriano y factores relacionados con la NP bien por aportes
excesivos (calorias, aminoacidos, glucosa, fitosteroles, Mn, etc.), o por defecto (acidos

grasos esenciales, taurina, carnitina o colina).

La monitorizacién de la funciéon hepatica se resume en la tabla de controles. La
hiperbilirrubinemia persistente es el signo mas preocupante en el nifio (superior a 2
mg/dl), aunque existe una escasa correlacion entre las alteraciones en las pruebas de
funcion hepatica y los hallazgos de la biopsia.

El manejo de esta complicacién conlleva: 1) Revisar y regular la NP (ciclar su
administracioén, ajustar el aporte de lipidos y glucosa, usar aminoacidos enriquecidos
con taurina, afadir w3); 2) Intentar iniciar o en su caso, maximizar, la via enteral; 3)
Considerar otras causas de hepatotoxicidad (farmacos u obstruccion de la via biliar);
4) Prevenir o tratar el sobrecrecimiento bacteriano; y 5) Emplear acido ursodeoxicdlico.
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8.3. Psicosociales:
Cuando sea posible, debemos conseguir que el paciente esté escolarizado y acuda
regularmente a clase, que pueda viajar y realizar actividades extraescolares. Debemos

preservar la unidad familiar y la autonomia del paciente.

8- Eticay calidad de vida

La NPD constituye un tratamiento médico y, por tanto, Unicamente aplicable cuando
proporciona beneficios para el paciente®®. La aplicacién o no de esta técnica continta
generando controversia en algunas situaciones como, por ejemplo, en el caso de catastrofes
intestinales en grandes prematuros o en situaciones de dafio neurologico. Ademas, gracias
a la existencia de los programas de Tl y de sus resultados, la decision de cuando remitir a
un nifio con NPD para trasplante constituye una cuestion angular.

Muchos aspectos entran en juego a la hora de valorar como limita o condiciona esta
técnica la vida de los pacientes. Influyen tanto el régimen de infusion (en cuantas horas
debe realizarse la infusion), como el tipo de catéter o la existencia de grupos de apoyo.
Pero, sin duda, el elemento mas importante es la propia actitud, esperanzada o negativista,
del enfermo y la de su familia.

No existen cuestionarios especificos disefiados para valorar la CdV en nifios con
NPD, aunque es amplio el catdlogo de cuestionarios disponibles para esta edad®. Sélo
existe un trabajo en el que se valora la CdV de los nifios incluidos en los cinco programas de
NPDP existentes en Francia®’. Los resultados muestran que su CdV es similar a la de la
poblacion sana de referencia en todas las areas exploradas excepto en las relacionadas con
los aspectos de la salud. Un hallazgo interesante es que los hermanos también mostraban
una CdV normal, incluidas, por supuesto, sus condiciones de salud. Por el contrario, las
madres tenian una puntuacién mas baja en su CdV que las de los nifios sanos y era también
significativamente inferior a la de los padres en los aspectos relacionados con el trabajo, la
vida en el hogar y la sensacién de libertad.

Aunque existe una tendencia creciente a elaborar cuestionarios especificos de CdV

en NPD?, el camino en el caso de los nifios esta apenas en sus primeros pasos.

9- Remision de los pacientes a las Unidades de Rehabilitacién Intestinal y

Trasplante.

La NPDP es una técnica segura y constituye la primera opcion terapéutica para el
fallo intestinal® pues permite la adaptacion intestinal y la autonomia digestiva de la mayoria
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de los nifios. Sin embargo, el éxito de la adaptacion intestinal se ve comprometido en
determinadas circunstancias® que se enumeran en la Tabla 2, en las que con frecuencia se
alcanzan criterios de fracaso de NP?*:1) Dificultad para mantener un estado nutricional y una
hidratacién adecuados pese a la optimizacién de la NP, 2) Imposibilidad de sobrevivir sin
hospitalizacion debido a las complicaciones; 3) Desarrollo de complicaciones graves
secundarias a la NP (EHNP, pérdida de accesos venosos, sepsis recurrente o alteraciones
metabolicas).

Los pacientes con fallo intestinal son muy complejos, lo que ha llevado a la creacién
de las Unidades de Rehabilitacion Intestinal y Trasplante en las que el tratamiento se
individualiza a lo largo del tiempo en funcién de las caracteristicas de cada enfermo,
intentando la adaptacién del intestino residual mediante estrategias médicas, quirdrgicas o
nutricionales con el objetivo de conseguir el destete total o parcial de la NP,

La existencia de una comunicacion fluida entre los responsable iniciales de los
pacientes y estas unidades y la remision precoz (cuando se prevee que a los tres meses de
iniciado el tratamiento, los requerimientos de NP del paciente serdn superiores al 50% de

25,26

sus necesidades) para una oportuna evaluacion podria mejorar su pronostico™". Los

criterios actuales se detallan en la Tabla 3%

En los dltimos 10 afios (1999-2009) se han evaluado en la Unidad de Rehabilitacién
Intestinal del Hospital Infantil Universitario La Paz 137 nifios con fracaso intestinal -110
referidos desde otros centros- como posibles candidatos a trasplante intestinal. La patologia
mas frecuente fue el sindrome de intestino corto (79 pacientes; 57%) de causa variada
(enterocolitis necrosante, gastrosquisis, volvulo, atresia intestinal); 26 nifios tenian menos de
15 cm de intestino delgado remanente. Otras patologias menos usuales fueron los
trastornos motores (18 pacientes; 13%) y las alteraciones epiteliales (6 pacientes; 4,3%).
Setenta pacientes (63%) tenian afectacion nutricional, 69 (62%) hepatopatia asociada al
fracaso intestinal (el 36% moderada o grave) y 21 (19%) tenian mas de dos accesos

venosos centrales ocluidos.

De todos los pacientes evaluados, 73 (53%) fueron incluidos en lista de trasplante,
de los que 48 fueron trasplantados, 12 fallecieron en lista de espera, 9 salieron de lista por
alcanzar la autonomia digestiva y 4 permanecen en lista. Del grupo total, 80 (58,5%)
alcanzaron la autonomia digestiva, con o sin trasplante, y 70 (51%) recibieron NPD durante

periodos mas o menos prolongados.
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En resumen, aunque el nimero de pacientes subsidiarios de NPPD no son muchos,
el mejor conocimiento, organizacion, administracion y seguimiento de esta técnica de
soporte por personal especialmente preparado y la remision oportuna a las Unidades de
Rehabilitacion Intestinal y Trasplante puede mejorar la evolucion de estos nifios en todos los

ordenes.

Agradecimientos: A Laboratorios B Braun Medical SA y Laboratorios Fresenius Kabi por la

ayuda prestada en la celebracion de la reunién
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Tabla 1. Principales controles clinicos y bioquimicos a realizar durante la NPDP

Frecuencia | Evaluacion clinica Pruebas complementarias

- Hemograma, equilibrio &cido-base y electrolitos

séricos
Peso - Bioquimica nutricional sérica: glucosa, urea,
Talla/Longitud creatinina, proteinas totales, albumina, perfil
Perimetro cefalico lipidico, metabolismo calcio-fosférico (calcio,
1 a3 meses | Perimetro braquial fésforo, magnesio, fosfatasas alcalinas, PTH y

Pliegues cutaneos vitamina D) cinc, y metabolismo del hierro.
Exploracion clinica Funcién hepatica: bilirrubina total y directa,
Evaluacion dietética GOT, GPT, GGT

- Estudio de coagulacién

- Hormonas tiroideas

i - Vitaminas A, Ey D
6 a 12 meses| ldem . -
- Ecografia hepatica

- Densitometria 6sea
12 a 24

meses

idem - Ecocardiografia (considerar si hay infecciones de

la via central)
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Tabla 2. Factores de riesgo de evolucion desfavorable en nifios con fallo intestinal
cronico

- Lactantes pretérmino y/o nifios pequefios

- Alteracién mucosa, isquemia intestinal

- Pérdida de vélvula ileocecal y longitud del intestino delgado remanente < de 25 cm

- Diarrea intratable

- Infecciones de catéter precoces (antes de los 3 meses)

- Mas de 3 infecciones de catéter o mas de 1 al mes

- Aporte excesivo de grasa (procedente de soja) en la NP (>3,5 g/kg/d)

- Imposibilidad de mantener alimentaciéon enteral

- Seguimiento no realizado por un equipo especializado

Tomado de ref 24

Tabla 3. Criterios paralaremisiéon alas Unidades de Rehabilitacion Intestinal y
Trasplante.
Disfuncién hepatica o alto riesgo de desarrollarla

» Pretérminos con reseccion masiva
« Hiperbilirrubinemia persistente (3-6 mg/dl)

« Problemas clinicos complejos
« Diagndstico incierto
» Intervenciones de alargamiento intestinal

« Limitacion en los accesos venosos centrales
« Dificultad de colocacion o mantenimiento
» Trombosis venosa extensa (2 de 4 accesos venosos superiores) o recurrente

« Sepsis por catéter frecuentes, especialmente en caso de alteracion hepatica

Tomado de ref 24
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