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Nutricion parenteral domiciliaria pediatrica

Pediatric home parenteral nutrition

Gerardo Prieto Bozano

Servicio de Gastroenterologia y Nutricion. Hospital Universitario Infantil La Paz. Madirid

INTRODUCCION

La nutricion parenteral domiciliaria (NPD), aquella que se admi-
nistra en el domicilio del paciente, es una alternativa a la hospi-
talizacion prolongada y es reconocida como la mejor opcion para
mejorar la calidad de vida de los nifios y sus familias. Se trata
de un tratamiento caro que requiere el entrenamiento familiar.
Las mejoras en las formulas de nutricion parenteral (NP) y en los
catéteres utilizados para los accesos vasculares han disminuido
significativamente las tasas de morbilidad y mortalidad asociadas
ala NP prolongada y ampliado el nimero de indicaciones para las
que se considera beneficiosa (1).

En los Ultimos 20 afios se han publicado numerosas series de
nifios que recibieron NPD por diferentes motivos. Una de las mas
amplias incluye 302 pacientes (2). La indicacion de NPD en 230
(76%) de ellos fue una enfermedad digestiva primaria, sobre todo
sindrome de intestino corto (atresia intestinal, volvulo, gastrosqui-
sis, enterocolitis necrosante), seguido por enfermedad inflama-
toria intestinal, pseudoobstruccion intestinal y diarrea intratable.
En un 24% la indicacion fue una enfermedad no digestiva, sobre
todo inmunodeficiencias congénitas o adquiridas. La mediana de
edad de inicio de NPD fue de 1,5 afios y la duracion media de la
misma de 2,6 afios. La complicacion mas frecuente fue la sepsis
relacionada con catéter con una incidencia de 0,44 episodios por
paciente/afio de NPD o 1,2/1.000 dias de NPD. Al final del estudio,
el 54% de los pacientes estaban libres de NPy la mortalidad global
fue del 16%, relacionada con la enfermedad primaria, hepatopatia
y sepsis. Resultados similares se han observado en otras series
mas cortas, tanto europeas (3-5) como norteamericanas (6-8).

Para implantar una NPD es necesaria la participacion de un
equipo multidisciplinar, cuyos componentes se adaptaran a las
caracteristicas y posibilidades del hospital. La familia debe ser
adecuadamente entrenada para poder realizar el tratamiento de
forma segura y el paciente debe estar en una situacion clinica
estable. No merece la pena iniciar una NPD si se prevé una dura-
cion inferior a 30 dias. Debe valorarse el impacto de la NPD en
la vida social y laboral de la familia, y facilitarse el contacto con
personal experto durante las 24 horas.

Los objetivos de la NPD son: mejorar o mantener el estado
nutricional, facilitar la adaptacion intestinal, reducir el riesgo de
complicaciones relacionadas con la hospitalizacion (infecciones),
mejorar la calidad de vida del nifio y su familia, y disminuir los
costes del tratamiento, evitando hospitalizaciones.

INDICACIONES

Ya se han referido las principales indicaciones de la NPD (2).
La indicacion mas frecuente es el fracaso intestinal prolongado
o0 permanente. La causa mas frecuente de esta situacion es el
sindrome de intestino corto, seguido por los trastornos de motili-
dad (pseudoobstruccion intestinal, enfermedad de Hirschsprung
extensa) y la diarrea grave rebelde (enfermedad de inclusiones
microvellositarias, displasia epitelial intestinal, sindrome tricohe-
patoentérico, enteropatia autoinmune, anendocrinosis entérica,
etc.). Las indicaciones extradigestivas mas frecuentes son las
complicaciones de los procesos tumorales y las inmunodeficien-
cias primarias o secundarias.

Las caracteristicas de la familia y de su entorno social son
criticas para iniciar un programa de NPD (9-11). Hay que com-
probar que puede y quiere hacerse cargo del cuidado del nifio, y
que tiene los recursos materiales adecuados para llevarlo a cabo.
Es importante conocer las caracteristicas del domicilio familiar el
cual debe tener unas condiciones minimas de confortabilidad que
permitan el cuidado del paciente. Para ello es imprescindible el
trabajo de los trabajadores sociales y enfermera de enlace. En
determinadas circunstancias, el alta del paciente debe posponer-
se hasta conseguir un medio adecuado o la tutela de los servicios
de proteccion a la infancia.

COMPOSICION, ESTABILIDAD
Y ADMINISTRACION

La composicion de la NPD se adapta a las necesidades indi-
viduales del paciente y no difiere de la NP hospitalaria y va a



NUTRICION PARENTERAL DOMICILIARIA PEDIATRICA

depender, sobre todo, de la edad del paciente y de los aportes
tolerados por via digestiva (12,13) (ver capitulo de “Requerimien-
tos en nutricion parenteral pediatrica” y “Componentes de las
mezclas de nutricion parenteral para pediatria”).

ACCESOS VASCULARES Y CATETERES
DE ALIMENTACION INTRAVENOSA

La NPD requiere un acceso venoso central adecuado (14-16)
(ver capitulo de “Vias de acceso en nutricion parenteral pediatrica”).

ENTRENAMIENTO DE LAS FAMILIAS
Y SEGUIMIENTO

La formacion de la familia o del cuidador tiene como objetivo
adquirir los conocimientos y habilidades necesarios para efectuar
los cuidados que requiere la NPD, asi como prevenir y reconocer
las complicaciones (9-11). Debe comenzarse 10 antes posible una
vez se ha identificado que el paciente es candidato a NPD y debe
implicar a todos los miembros del equipo (10). La informacion debe
proporcionarse mediante instrucciones orales y escritas durante un
periodo minimo de 1-2 semanas, de acuerdo al nivel sociocultural
de la familia. EI procedimiento debe practicarse y repetirse hasta no
cometer errores y la formacion debe ser evaluada por el personal
responsable de la instruccion. Conviene entrenar a mas de una
persona de la familia y repetir el adiestramiento periddicamente.

Antes del alta, el equipo de NPD tiene que contactar con el
pediatra del paciente y el hospital mas cercano a su domicilio.
De este modo se asegura un seguimiento cercano y un plan de
tratamiento mas eficaz (9-11). Si dicho hospital tiene posibilidad
de preparar la NPD se estableceran las vias de comunicacion para
que la prescripcion sea la indicada por el equipo de NPD. En caso
contrario se recurrird a la preparacion en el hospital de origen o
por un servicio de catering.

Debe realizarse un seguimiento regular en los aspectos rela-
cionados con la administracion, tolerancia y eficacia de la NPD
(Tabla 1). Para ello es muy importante proporcionar a la familia
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un formulario estructurado de recogida de parametros que les
permita un facil control, el plan de actuacion para valorar, pre-
venir o actuar cuando se presente algun tipo de incidencia y un
teléfono de contacto disponible las 24 horas del dia. Ademas
es indispensable que la familia conozca el modo de obtencion
del material necesario y el calendario previsto para las consultas
de seguimiento. La prescripcion de la NPD se ajustara en cada
momento a las necesidades del paciente.

COMPLICACIONES DE LA NPD

Las complicaciones de la NPD no difieren de las observadas en
la NP hospitalaria, excepto en lo que se refiere a su frecuencia en
relacion con la duracion mas prolongada del tratamiento (ver capi-
tulo de “Complicaciones de la nutricion parenteral pediatrica”).

CALIDAD DE VIDA

Los indicadores de calidad de vida de los pacientes con NPD
son significativamente peores que los observados en los controles
sanos, en relacion a la edad, existencia de estomas, nimero de
infusiones semanales, imposibilidad para comer o beber, malestar
abdominal, etc. No obstante, la situacion es significativamente
mejor cuando la comparacion se establece con pacientes en hos-
pitalizacion prolongada (17,18).

La NPD es una técnica segura que, en muchos casos, facilita
la adaptacion intestinal y la autonomia digestiva (19), pero existen
una serie de factores de riesgo que pueden contribuir a su fra-
caso y a la necesidad de valoracion como posibles candidatos a
trasplante (Tabla Il). La remision adecuada y precoz a Unidades de
Rehabilitacion Intestinal y Trasplante puede mejorar el prondstico
y la evolucion (20) (Tabla IlI).

En resumen, la NPD constituye una alternativa a la hospitalizacion
prolongada en nifios con fracaso intestinal dependiente de NPy deben
desarrollarse estrategias que disminuyan el riesgo de infecciones,
trombosis venosas y hepatopatia, dado que la prevencion de estas
complicaciones es primordial para la supervivencia de los pacientes.

Tabla I. Controles clinicos y analiticos para seguimiento de la NPD

Frecuencia Evaluacioén clinica Pruebas complementarias
Peso , .
) Hemograma, gasometria y electrolitos
Talla/longitud - . . o oL
. Glucosa, urea, creatinina, proteinas, albimina, triglicéridos, calcio, fosforo,
Perimetro craneal ) : Y ) "
1am Perimetro braquial magnesio, fosfatasa alcalina, PTH, vitamina D, zinc y ferritina
6568 . 2 ALT, AST, GGT, bilirubina
Pliegues cutaneos ) o
iy Estudio de coagulacion
Examen clinico e
e Hormonas tiroideas
Valoracion dietética
Vitaminas liposolubles
6-12 meses Igual } P (o
Ecografia hepédtica
12-24 meses Igual Densitometria 6sea
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Tabla Il. Factores de riesgo para el
fracaso de la NPD en nifilos con fallo
intestinal cronico (20)

@G. Prieto Bozano

Tabla lll. Criterios de remision a Unidad

de Rehabilitacion Intestinal (20)

Lactantes pretérmino o de poca edad

Alteracion mucosa, isquemia intestinal

Pérdida de valvula ileocecal

Intestino remanente < 25 cm

Diarrea intratable

Infecciones de catéter precoces (< 3 meses)

Mas de 3 infecciones relacionadas con el catéter o mas de una
al mes

Aporte excesivo de grasa en NP (> 3,5 g/kg/dia)

Intolerancia a la alimentacion enteral

Disfuncidn hepdtica o alto riesgo de desarrollarla
— Pretérminos con reseccion intestinal

— Hiperbilirrubinemia persistente (3-6 mg/dl)
Problemas clinicos complejos

— Diagnostico incierto

Intervenciones de alargamiento intestinal

Limitacidn de accesos venosos centrales

— Dificultad de colocacion o mantenimiento

— Trombosis venosa extensa (2/4 accesos venosos superiores)
— Sepsis por catéter frecuente, sobre todo, si alteracion hepatica

Seguimiento no especializado
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