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“Cuando una persona tiene ante si metas especificas, dificiles y desafiantes, pero
posibles de lograr, consigue una fuente de motivacion que le lleva al mejor
rendimiento” (E.A. Locke, “Teoria de fijacion de las metas”, 1969)
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1. éQué es el soporte nutricional? Eleccion del tipo de soporte nutricional

Para realizar sus funciones fisiologicas, el organismo humano gasta
continuamente energia en el metabolismo oxidativo. Esta energia se usa para
mantener los gradientes quimicos y electroquimicos transmembrana, para la
biosintesis de macromoléculas como las proteinas, el glucégeno y los triglicéridos y
para la contraccion muscular. Ademas, en el caso de los nifios, la provisién de energia 'y
nutrientes esenciales en cantidades suficientes es necesaria para conseguir un
crecimiento y un desarrollo adecuados. En condiciones normales esta provisidn se
consigue mediante la alimentacién oral. Sin embargo, en caso de enfermedad, el
paciente puede ser incapaz de comer una cantidad suficiente o no ser capaz de comer
en absoluto, o presentar problemas para absorber o metabolizar los nutrientes y es
preciso entonces recurrir al soporte o apoyo nutricional.

Se entiende por soporte nutricional (SN) el empleo de técnicas artificiales para
la administracion de nutrientes, ya sea en la via de administracion o en los productos
empleados.

Los objetivos nutricionales pueden conseguirse por medio de la nutricion
parenteral (NP), es decir mediante la administracién por via venosa de una mezcla de
hidratos de carbono, aminoacidos y lipidos junto con vitaminas y oligoelementos, o por
la administracion a través de una sonda de una dieta disefiada especialmente
(nutricién enteral, NE)l.

La eleccion del tipo de soporte nutricional se fundamenta en responder a la
cuestién clave de si el tubo digestivo funciona. Siguiendo el viejo aforismo “If the gut
works, use it!” (“Si el intestino funciona, jusalo!”), se prefiere el empleo de la via
enteral (figura 1).

Dentro de la opcidn enteral se utiliza antes la via oral que la administracién por

sonda, y la via géstrica que la pospildrica.
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Tracto digestivo funcionante
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Figura 1. Eleccion del tipo de soporte nutricional

Una segunda consideracién hace mencidn a la duracién estimada del SN para la
eleccidn del tipo de acceso, ya sea en NE o en NP, eligiendo accesos “permanentes” —
gastrostomia, catéteres venosos tunelizados- cuando se prevé un uso prolongado,
frente a los accesos “transitorios” — sondas, catéteres venosos percutaneos- en el resto

de situaciones.

2. Historia del soporte nutricional

El auge de la pediatria como especialidad esta relacionado con la creacién de
hospitales para nifios a lo largo del siglo XIX2. El comienzo del siglo XX significo el
desarrollo de las especialidades médicas y también, aunque de forma mas tardia, de la
pediatria. Las especialidades pediatricas tanto en Estados Unidos como en Europa sdlo
emergen a partir de los afios 1960s. Y surgen de una verdadera necesidad asistencial:
la percepcidn de que los nifios con necesidades especiales no recibian el cuidado

médico adecuado. El desarrollo de técnicas diagndsticas especificas, como es el caso
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de la biopsia intestinal peroral o el test del sudor, tuvieron un efecto catalizador, por
ejemplo, para el desarrollo de la especialidad de Gastroenterologia Infantil. También el
desarrollo de técnicas especificas de soporte nutricional, sobre todo la nutricién
parenteral3.

El conocimiento del papel de los nutrientes de la dieta en el mantenimiento de
la salud y en la recuperacion de la enfermedad ha caminado de la mano de la Medicina
desde sus inicios. La identificacién de las necesidades diarias de cada nutriente y su
papel especifico en el metabolismo y la homeostasis en el ser humano son hechos mas
recientes. El primer tercio del siglo XX supuso el descubrimiento de las vitaminas y de
los oligoelementos y sus funciones en la nutricion humana.

El interés por la nutricidn infantil surgié con caracteristicas propias a inicios del
siglo XX buscando alternativas a la leche humana para aquellos nifios que no podian
ser amamantados por su madre o por una nodriza®.

Los trabajos pioneros de Cuthbertson en los afios 1930 contribuyeron al
conocimiento de los efectos de la agresion y el trauma sobre el organismo, en especial
sobre su metabolismo®. Las circunstancias de las grandes guerras que afectaron al
mundo en la primera mitad del siglo XX ayudaron al conocimiento de las necesidades
de energia y nutrientes en diferencias situaciones clinicas. El desarrollo de nuevos
métodos de instrumentacidn analitica, mas sencillos y fiables, supusieron un empujoén
vital al estudio del metabolismo y la nutricidon, como también lo fue la aparicién de los
primeros instrumentos para la evaluacién del gasto energético®’

La descripcidon de la técnica de la nutricién parenteral total por Wilmore y
Dudrick en 1968 fue una piedra angular para el desarrollo de la Gastroenterologia
Infantil asi como de la Nutricion Pedigtrica®. Mediante este tratamiento nifios con
diarrea grave rebelde y otras condiciones clinicas abocadas al fallecimiento por
desnutricidon tenian una oportunidad de salir adelante.

Mas tardiamente se produjo el desarrollo de la NE con la aparicidon de nuevos y
mejores sistemas de administracién y de dietas mas complejas para enfermedades

especificas.
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2.1 Desarrollo de la nutricion parenteral

Los intentos de administrar soluciones o medicamentos por via endovenosa
antes del siglo XX no pasaron de ser meras anécdotas con resultados desastrosos en la
mayoria de ocasiones. En 1937 Elmar infundié un hidrolizado de proteinas a través de
una vena periférica’. El volumen a infundir constituia una limitacién para conseguir
administrar las calorias necesarias o evitar el dafo vascular cuando se utilizaban
concentraciones mas elevadas. Pareceria, como sefialaba todavia en 1947 Elman, que
el empleo de la NP debia limitarse a cortos periodos de tiempo™. Los estudios de
Dudrick usando soluciones mas concentradas de glucosa y aminodacidos a través de una
vena central como forma exclusiva de alimentacidon supusieron su arranque

112 Aunque habia habido experiencias previas usando lipidos intravenosos

definitivo
desde los afos 50, los graves efectos adversos que produjeron obligaron a su retirada.
Schuberth y Wretlind en 1961 en Suecia desarrollaron con éxito una emulsion lipidica,
Intralipid®, (que contenia aceite de soja, fosfolipidos de huevo y glicerol) bien
tolerada incluso con un uso prolongado®®. Varios afios mas tarde, en 1966, Hakansson
y cols utilizaron por vez primera una mezcla intravenosa que contenia Iipidos”.

Hasta principios de los anos 1970, la fuente proteica en NP consistia en
hidrolizados de caseina o fibrina procedente de sangre de vacuno. El éxito en Japdn al
desarrollar soluciones de aminoacidos cristalinos modificd la composicidn nitrogenada
de las soluciones de NP>

Heird y otros demostraron que esta novedosa forma de alimentacion podia
usarse de forma exitosa en niflos gravemente enfermos, o con sindrome de intestino
corto, asi como en prematuros®. Las novedades en las soluciones que componian la
NP se incorporaron rdpidamente a las mezclas para pediatria. Un ejemplo claro lo
constituye el desarrollo de soluciones de aminodcidos enriquecidas en cisteina y
taurina para adecuarse a las caracteristicas fisioldgicos de los recién nacidos®’.

Paralelamente a la mejora de las soluciones para NP se produce la
disponibilidad de accesos venosos adecuados. Desde los clasicos accesos percutdneos
a los catéteres permanentes (tunelizados o reservorios), incluyendo los mas recientes
catéteres venosos centrales de abordaje periférico, disponemos de una gama amplia

de dispositivos con tamanos y materiales diversos™*°.
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2.2 Desarrollo de la nutricion enteral

Historicamente la aplicacidn, los avances y el éxito de la NE como una forma de
alimentacion segura y efectiva ha dependido de dos factores: el desarrollo de sistemas
de acceso al aparato digestivo y la disponibilidad de preparados nutricionales bien
definidos (tabla 1)*%%.

Se entiende por NE, en un sentido amplio, cualquier método de provision de
nutrientes a través de una sonda al tubo digestivo, es decir, en cualquier lugar entre el
eso6fago y el recto. Sin embargo, en la prdctica actual implica cualquier técnica o
método de administrar nutrientes a través de una sonda que tenga su extremo distal

en el estémago, el duodeno o en el yeyuno proximal®.

Tabla 1. Clasificacion de los productos de nutricidon enteral

. Alimentos naturales

. Dietas poliméricas

. Dietas monoméricas

. Productos para enfermedades metabdlicas
. Médulos nutricionales

. Soluciones de rehidratacion

0 O U1 A W N P

. Suplementos nutricionales: vitaminas, minerales, aminodcidos

En la literatura de los siglos XVIII y XIX, las comunicaciones sobre alimentacion
gastrica incluian una variedad de mezclas de alimentos de uso ordinario, mas o menos
modificadas, asi como un amplio abanico de dispositivos para su administracién. No
era infrecuente que también se emplearan en nifios con gran inapetencia o con
dificultades para tragar (como era el caso de los pacientes con difteria)®. Ya a finales
del siglo XIX encontramos descripciones del empleo de sondas de alimentacién a
través de una narina, en vez del acceso tradicional por la boca?*.

La via rectal habia sido utilizada para administrar agua, suero salino y soluciones

de glucosa hasta 1940, aunque la via gastrica habia sido la preferida a lo largo del siglo
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XX. Sin embargo, algunos pacientes no toleraban la alimentacidn intragdstrica. Einhorn
resolvid el problema insertando una sonda fina lastrada en el duodeno después de
pasar por el estdmago. En 1916, Jones concibid la idea de administrar la alimentacidn
gota a gota, de una forma continua®. Dos afios mas tarde, se describe la alimentacién
yeyunal®®.

Los alimentos que inicialmente se infundian a través de estos distintos sistemas
comenzaron siendo alimentos de uso ordinario, fundamentalmente mezclas de leche y
huevo, junto con azlcar y mantequilla. Posteriormente comenzaron a modificarse
algunos de estos componentes, como por ejemplo usar leche acidificada desnatada,
pepsina y algunas sales minerales incluso algunos preparados que contenian vitaminas
(aceite de higado de bacalao, por ejemplo)?’. La solucién de Stengel y Ravdin fue el
primer hidrolizado de caseina empleado y proporcionaba como promedio 74 g de
proteina y 181 g de glucosa en 1024 kcal. En 1942 se comercializa la primera férmula
de nutricidon enteral, un hidrolizado de caseina, Nutramigen® para niflos con problemas
intestinales o intolerancia alimentaria.

Hacia mediados de los anos 1950 se inicié el empleo de las nuevas
formulaciones en distintas situaciones clinicas. Un trabajo importante, por el nimero
de pacientes reportados, fue el de Pareira que comunicé su experiencia con
alimentacion por sonda en 240 pacientes, alcanzando casi 7000 dias de NE, incluyendo
20 pacientes alimentados en su domicilio®®. Doce de estos pacientes recibieron
alimentacion por sonda durante 3 a 9 meses. Barron, Fallis y colaboradores
describieron en 1959 su experiencia en alimentacién con una sonda lastrada en varios
cientos de pacienteszg.

Con el apoyo de la Agencia Norteamericana de Navegaciéon Espacial (NASA) en
los afios 1960 y 1970 varios grupos de investigadores realizaron estudios nutricionales
amplios y consistentes, en especial sobre la bioquimica de los aminoacidos, que
llevaron al desarrollo de férmulas definidas, bajas en residuos, que pudieran ser
empleadas en los programas espacialesso.

Un avance importante en NE fue la descripcion en los afios 1980 de la
colocacién de una sonda de gastrostomia por un procedimiento mas sencillo que la
cirugia, mediante técnica endoscépica3l: la gastrostomia endoscopica percutanea

(GEP).
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Hoy dia la NE se prescribe en un gran nimero de pacientes ingresados en el
hospital y en su domicilio. Este desarrollo en estas dos ultimas décadas es el resultado
de multiples ensayos clinicos encaminados a identificar qué grupos de pacientes se
beneficiaran mas de este tipo de soporte nutricional. La mejora de las dietas enterales,
los avances tecnoldgicos en los accesos enterales y en la forma de proporcionar los
nutrientes®, los costes mas reducidos y el menor nimero de complicaciones han
afadido valor al conocimiento de que la via enteral es el método dptimo de
proporcionar soporte nutricional para la mayoria de pacientes que tienen un tracto
gastrointestinal funcionante pero que no son capaces de consumir una cantidad y

calidad de nutrientes suficiente por via oral® (tabla 2).

Tabla 2. Fases del desarrollo de la nutricion enteral

1. Alimentacidn rectal: usada desde 1500 AC hasta 1950 aproximadamente
2. Alimentacién al aparato digestivo superior (faringea, esofagica, gastrica)

a. Descripcion de la técnica: siglo XlI

b. Empleo de la alimentacién al tubo digestivo: desde los siglos XIII-XVI
3. Alimentacién oroduodenal y oroyeyunal: descripcién en 1910
4. Técnicas de nutricion enteral por sonda flexible: alrededor de 1939

5. Empleo de preparados enterales definidos: disefio y extension de uso desde 1949

2.3 Desarrollo de la Nutricion parenteral domiciliaria

La nutricién parenteral domiciliaria (NPD) surge cuando se constata que es
posible mantener con vida por periodos prolongados de tiempo a pacientes con
incapacidad grave para la absorcidon de nutrientes, pero que no tienen ningun otro
problema que obligue a su hospitalizacién. Shils y cols fueron los primeros en

comunicar en la literatura el caso de un paciente enviado a su domicilio con nutricién

|34,35,

parentera aungque muy rdpidamente otros grupos comunicaron también su

36,37

experiencia™"". En 1984 se inicié el primer registro norteamericano de pacientesss.
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De forma paralela los pacientes pediatricos también se beneficiaron de esta
técnica de soporte nutricional muy pronto. Entre las condiciones iniciales para enviar a
una nifio a su domicilio con NP estaban: edad superior a tres meses, situacidn clinica
estable, con una duracién estimada minima de NPD de tres meses y con una familia
comprometida y responsable en la técnica’.

La NPD continta siendo un tratamiento eficaz para muchos pacientes con
fracaso intestinal prolongado o permanente. La participacion en los equipos de
seguimiento de expertos en el cuidado y recambio de CVC es clave para disminuir la
incidencia de complicaciones relacionadas con el catéter. Se esta trabajando en la
busqueda de soluciones de sellado diferentes de la heparina o el suero salino que
ayuden a prevenir las infecciones relacionadas con el catéter y mantener la
permeabilidad del catéter. La monitorizaciéon estrecha de los pacientes permite

disminuir el riesgo de complicaciones metabdlicas™.

2.4 Desarrollo de la nutricion enteral domiciliaria

Navarro y Garcia Luna escribian en un editorial de Medicina Clinica en 1990 que
“dentro de la gama de posibilidades que encierra la nutricién artificial, creemos que es
el campo de la nutricién enteral el que ofrece unas mejores perspectivas futuras”*?,
refiriéndose al desarrollo de programas de nutricion artificial domiciliaria. El tiempo ha
venido a darles la razon.

Las primeras series pediatricas publicadas datan de 1980*. En Espaia el
desarrollo fue posterior siendo la primera serie publicada en nuestro pais en 1993.
Hasta 1998 no se reguld administrativamente en nuestro pais la Nutricion enteral
domiciliaria (NED). La indicacion de NED se basaba en tres ideas: la demostracién de la
eficacia y de la tolerancia en el curso de un ingreso hospitalario; la indicacién de NE
por un periodo suficientemente prolongado (mas de un mes) y un contexto socio-
familiar favorable. En la actualidad sdlo estd vigente el ultimo pudiendo acceder a la
NED pacientes sin hospitalizacion previa® o con necesidad de NED por periodos
inferiores a un mes, aunque estos dos Ultimos aspectos no sean los mas habituales.

En todos los casos se precisa que los familiares reciban una formacién adecuada

y suficiente y, en el caso de adolescentes, el propio paciente. De los 5 a 7 dias
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necesarios inicialmente, se ha conseguido disminuir a uno o dos dias, un poco mas en
caso de que el aprendizaje incluya la ensefianza del recambio de sondas. En la mayoria
de ocasiones la formacién incluye el aprendizaje del manejo de una bomba de
infusion®*.

Las complicaciones relacionadas con el acceso enteral o la propia técnica de
alimentacion no son infrecuentes, por lo que deben establecerse estrategias y
programas para ayudar al paciente y su familia en el abordaje de estos problemas®. De
forma ideal la familia deberia poder contactar con algin miembro del equipo de
nutricion clinica en cualquier momento, aunque pocos programas disponen de esta

facilidad.

3. Los equipos de Soporte Nutricional en pediatria

Los pacientes pediatricos ingresados en un hospital pueden padecer
desnutricién ya en el momento del ingreso o desarrollarla durante su hospitalizacién a
causa de una ingesta inadecuada de nutrientes o a un aumento de sus necesidades

nutricionales*®*’

. El concepto de equipo de soporte nutricional (ESN) se instauré en los
afos 1960s con el fin de garantizar una atencién nutricional éptima para todos los
pacientes. Sin embargo, para los pacientes pediatricos son escasos los ESN, al menos
en nuestro pais.

Un informe reciente del Consejo de Europa senalaba que el cribado de la
desnutricion y la valoracién nutricional no se realizaban de forma rutinaria y que
existian deficiencias importantes en cédmo se alimentaba a los pacientes en los
hospitales europeos, abogando por la creacién o la implementacién de ESN en los
hospitales™.

El ESN es un equipo multidisciplinario compuesto de expertos en nutricién

clinica: pediatras, dietistas, enfermeras y farmacéuticos®.

Las principales tareas del ESN son las siguientes:

- desarrollar estrategias para detectar a los pacientes de riesgo nutricional

- identificar a esos pacientes
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- asegurar que recibirdn un correcto soporte nutricional

- planificar la actuacion al alta

- formar a todo el personal del hospital en la identificacion y manejo de los
problemas nutricionales

- monitorizar y evaluar la practica

Para conseguir estos fines hay que desarrollar protocolos, programas de
formacidn y algoritmos de actuacion.

Cuando se ha analizado la eficacia de la instauracién de ESN se ha constatado la
obtencién de los objetivos sefialados anteriormente que se traducen en disminucion
en la frecuencia de complicaciones y ahorro de gastos tanto para pacientes con NP

como en NE*°.

4. Descripcion de las caracteristicas de la Unidad de Nutricion Clinica del hospital 12

de Octubre

La Unidad de Nutricion Clinica es una unidad funcional que se encarga del
seguimiento de pacientes ingresados y tras el alta hospitalaria que precisen soporte

nutricional.

4.1 Justificacion de la existencia de una Unidad de Nutricion Clinica

Cuando se constituyd la UNC (1992) se justificd sobre la base de la consideracion
de que la alimentacién y la Nutricién Clinica en los Hospitales Publicos deberian alcanzar
un desarrollo adecuado para atender correctamente a los pacientes a su cargo™".

El Hospital deberia estar en condiciones de prestar el soporte nutricional indicado.
Con esto nos referimos a la vigilancia y cobertura de las necesidades nutricionales de
todos los pacientes durante la totalidad de su periodo de dependencia del centro. El
mantenimiento de un buen estado nutricional disminuye la morbilidad de los pacientes,

acortando la estancia y el coste de los cuidados hospitalarios.
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En 1976 se publicé en Estados Unidos el primer estudio sobre prevalencia de
desnutricidn en la poblacion hospitalaria, denunciando que alrededor de un 50 % de los
pacientes estaban desnutridos™. Esta observacion se ha visto confirmada posteriormente
por muchos otros estudios realizados en distintos paises, incluido el nuestro, dandose
cifras que varian entre el 35y el 60 % segun patologia de los pacientes cualquiera que sea

>*** Lo que es peor aun, estas cifras se incrementan

su nivel socioecondémico
ostensiblemente durante la estancia hospitalaria. Ello es debido a que se trata de
pacientes generalmente anoréxicos por su enfermedad o con problemas digestivos,
muchos de ellos hipercatabdlicos, que se encuentran en un ambiente poco propicio a
estimular su apetito, con frecuencia sometidos a situaciones de ayuno por pruebas
diagndsticas, etc.

Esta claramente demostrado que la malnutricidn aumenta el riesgo quirurgico,
deprime la inmunidad facilitando las infecciones, retrasa la cicatrizacion de las heridas y la
recuperacion de los pacientes, etc. Es decir, aumenta la morbi-mortalidad a la vez que
prolonga y agrava la evolucién de los enfermos con el incremento consiguiente de las
estancias hospitalarias’>.

La distribucién de demanda del soporte nutricional se estima en: alimentacién oral
90 %; dieta basal 45 %; dietas especiales 45 % y Nutricion artificial 10 % (nutricion
enteral 8 % y nutricion parenteral 2 %).

Por consiguiente, para mantener el adecuado estado nutricional de la poblaciéon
ingresada en un hospital hace falta disponer de una infraestructura que cubra las
necesidades, tanto de los pacientes en régimen de alimentacién normal como de
aquellos que necesitan técnicas de nutricidn artificial o ambas. Es necesario dotar al
hospital de un instrumento que, con garantias cientificas, permita coordinar las
actividades de los distintos departamentos hospitalarios implicados en esta area
asistencial para contribuir a la recuperacion de la salud de los pacientes con la maxima

calidad nutricional y mayor satisfaccion alimentaria.

4.2. Definicion

La Unidad de Nutricion Clinica y Dietética es un Servicio Asistencial del Hospital,

con dependencia funcional de la Direccion Médica, que centraliza y coordina todas las
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actuaciones referidas a los aspectos clinicos de la Alimentacion, Dietética y Nutricidn
Artificial (enteral y parenteral) de los pacientes, en colaboracién funcional con el resto de
los servicios o departamentos del Hospital, cuya funcion esencial es cubrir las necesidades
nutritivas de los enfermos y que, como terapia coadyuvante, permita la recuperacion de
la salud en el periodo mas breve posible. Asimismo coordina el tratamiento nutricional
de pacientes ambulatorios que dependan del Hospital y presenten especiales problemas
nutricionales: insuficiencia intestinal o renal, radioterapia y oncologia, enfermedades

neuroldgicas, diabetes, hiperlipidemia, SIDA, etc.

4.3 Funciones

Las funciones que debe asumir la Unidad de Nutricion son®:

1. Organizacion
e Colaborar en la organizacion de la Nutricion Hospitalaria con las
direcciones Médica, de Gestion y de Enfermeria.
e Coordinacién entre todos los Servicios implicados.

e Evaluacidn permanente de resultados.

2. Alimentacion y dietética
e Confeccién del "Manual Codificado de Dietas" del Hospital, que debe
incluir:

- Planificacién de la Dieta basal y Menus opcionales

equilibrados y a costos razonables, en colaboracién con los

responsables de la gestidn del centro.

- Planificacién de las "Dietas Terapéuticas" para cada
proceso patoldgico.

- Planificacion de dietas especificas, no contempladas en el
"Cddigo de dietas", para aquellos pacientes que lo precisen.

- Autorizar todos los cambios que por cualquier motivo
(clinico, dificultades de aprovisionamiento) sea preciso

introducir en cualquier dieta basal o terapéutica.
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e Control de la elaboracion, distribucién y consumo de alimentos,
proponiendo al responsable administrativo los procedimientos oportunos

para garantizar la calidad nutritiva.

3. Nutricion Clinica

e Valoracién del "Estado de Nutricion" de todos los pacientes a
requerimiento del médico responsable de su asistencia y prescripcién de
la dieta adecuada.

e Seguimiento de los pacientes sometidos a "Dietas terapéuticas y/o
especiales", elaborando los protocolos oportunos o colaborando en los
procedimientos terapéuticos indicados por el Servicio Clinico responsable
del enfermo.

e Con Farmacia y Servicios asistenciales:

+ Programacion de Férmulas de Nutricidn Parenteral.
+ Seleccion/Produccion de mezclas de N. Enteral.
+ Elaboracion de Protocolos
+ Estudio de indicacién y prescripcion
e Prescripcidn, control y seguimiento de pacientes con Nutricidn Artificial.

e Asistencia ambulatoria. Nutricion Artificial Domiciliaria.

4. Docencia e investigacion

e Formacion continuada de:

Personal de Cocina.

Personal de la Unidad

Enfermeria de planta

Otros profesionales del hospital y del drea de salud Area de Salud
e Participacion en Programas de Formacion de pre y postgrado.
e Investigacidn Clinica y Experimental

e Campaiias de Salud Publica
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e Andlisis de estudios y experiencias de otros centros hospitalarios

espafioles y extranjeros.

4.4 Objetivos de la Unidad de Nutricion Clinica

El objetivo fundamental de la Unidad de Nutricién Clinica y Dietética no puede ser
otro que el de contribuir a mantener y recuperar la salud de los pacientes en el menor

tiempo posible. Para ello debe fijarse dos objetivos basicos:

1) Mejorar el Estado Nutricional de los pacientes o en todo caso evitar la
malnutricion, causada o inducida por su proceso patoldgico, coadyuvando a su
terapéutica.

2) Conseguir el maximo nivel de satisfaccion posible, procurando superar la
inapetencia o anorexia que por su proceso patoldgico el paciente presente, intentando
resolver las dificultades de masticacion, deglucién, absorcion, etc., que pueda plantear,
siempre en colaboracién con el médico responsable del paciente.

En este sentido debe plantearse en el Hospital un acuerdo entre la Unidad de
Nutricion y la Direccién de Gestion (Hosteleria) para:

- mejorar al maximo la presentacién de los alimentos;

- procurar que los alimentos lleguen al paciente a la temperatura
adecuada;

- cuidar la condimentacién adecuada, ademas de sana/saludable de
cada plato;

- ofertar platos alternativos en el mayor nimero posible de dietas

La Unidad de Nutricion Clinica y Dietética del hospital universitario 12 de Octubre
se constituye en el afio 1992. Forman parte de ellas un jefe de Seccién (Endocrinologia y
Nutricidn) y dos adjuntos (uno de Endocrinologia y Nutricidn y otro de Pediatria) junto a
una supervisora y dos enfermeras, ademdas de personal auxiliar en Biberoneria y
Dietética.

Una revisiéon amplia sobre el estado de organizacién de la nutricion clinica

hospitalaria en Espafia puede encontrarse en Soto y cols (2003) >’
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5. Descripcion de la organizacién del soporte nutricional en el paciente hospitalizado

La nutricién artificial supone el conjunto de medidas destinadas a proporcionar
energia y nutrientes de forma alternativa o como complemento a la alimentacién oral
ordinaria, con el objetivo principal de recuperar y/o mantener el estado nutritivo del
paciente®®. Sus modalidades principales son la nutricion enteral y la nutricién
parenteral. Ambas técnicas nutricionales pueden usarse solas o combinadas™.

Son candidatos a recibir soporte nutricional los pacientes pedidtricos con
desnutricién establecida o con riesgo de desarrollarla. Las situaciones clinicas que
obligan al empleo de NA con mayor frecuencia son: desnutricién energético-proteica
primaria grave, trastornos mantenidos de los mecanismos que intervienen en el
proceso de la nutricion: ingesta insuficiente o imposibilitada, limitaciéon grave de las
funciones de digestién y/o absorcidn, alteraciones metabdlicas, incremento de las
pérdidas o aumento del gasto energético. Un grupo importante de pacientes que
precisan soporte nutricional son los pacientes quirdrgicos®®, en especial los pacientes
con cirugia del aparato digestivo o cirugia cardiaca y los pacientes en las Unidades de
Cuidados Intensivos pediatricos, ademas de los neonatos prematuros, que no son
objeto de esta revision.

La repercusién en el estado nutricional condiciona la intervencidon nutricional
(tabla 3). Se utilizara la NE siempre que la via digestiva funcione, total o parcialmente.
En la tabla 4 se recogen las circunstancias que con mas frecuencia requieren este
tratamiento nutricional. En las situaciones en las que la utilizacion de la via digestiva

sea imposible o insuficiente se indicara la NP (tabla 5)6162,
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Tabla 3. Criterios de indicacion de nutricion artificial

Riesgo moderado de desnutricion
- Insuficiente incremento ponderal y/o pérdida significativa del percentil habitual

- Disminucion de la relacion peso/talla (p < 10; z-score < -1,28)
- Disminucién del porcentaje de peso estandar (< 90%)
- Indice de masa corporal < p10 (mayores de dos afios)

Intervencion nutricional
- medidas dietéticas

- nutricion enteral oral (suplementos)

Riesgo elevado de desnutricion
Pérdida de peso aguda > 10%

Pérdida de peso > 5% en 3-6 meses

Relacion peso/talla muy disminuida (p>3; Z < -1,88)
- Disminucién del porcentaje de peso estandar < 85%
- Detencion de la velocidad de crecimiento de causa nutricional

Intervencion nutricional
- nutricion enteral oral/sonda

- nutricion parenteral total
- nutricidon mixta

Puntuacion Z

Valor antropométrico real — media de referencia (p50) / desviacion estandar
Peso estdndar (%)

Peso real/ peso para talla en P50 x 100

Normal: > 90%

Malnutricion leve: 80-89%

Malnutricién moderada: 70-79%

Malnutricidn grave: < 70%




Tabla 4. Enfermedades que en algin momento de su evolucion pueden requerir
nutricion enteral.
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1. Desnutricion energético-proteica primaria grave
2. Prematuridad
3. Anorexia nerviosa
4. Enfermedades digestivas
-trastornos en la deglucién (alteraciones congénitas maxilofaciales,
traumatismo facial, disfagia motora, disfagia cricofaringea)
- lesiones esofagicas (estenosis, atresia)
- reflujo gastroesofagico
- diarrea grave prolongada
- sindrome de intestino corto
- enfermedad inflamatoria intestinal
- insuficiencia pancreatica (fibrosis quistica)
- pancreatitis aguda
- enteritis posirradiacién, posquimioterapia
- pseudo-obstruccidn intestinal
- hepatopatia cronica
- trasplante de érgano sélido
5. Enfermedades cardiorrespiratorias
- fibrosis quistica

- enfermedad pulmonar crénica
- cardiopatia congénita

6. Enfermedades renales: insuficiencia renal aguda o crdnica

7. Enfermedades neuroldgica
Paralisis cerebral

Coma

(o]

. Estados hipermetabdlicos
- traumatismo craneoencefalico grave

- neoplasias
- trasplante de médula 6sea
- guemaduras

9. Alteraciones metabdlicas
- glucogenosis hepaticas

- aminoacidopatias y acidosis organicas
- trastornos del ciclo de la urea

- defectos de la beta-oxidacion




Tabla 5. Indicaciones de nutricidn parenteral

Digestivas
Intervenciones quirurgicas

- resecciones intestinales

- peritonitis infecciosa, plastica

- malrotacion y vélvulo

- otras malformaciones del aparato digestivo

Malabsorcion intestinal

- sindrome de intestino corto

- diarrea grave

- brote grave de enfermedad inflamatoria intestinal
- fistulas de alto débito

Otros

- pancreatitis aguda grave

- enteritis grave postquimioterapia o postradiacién
- enterocolitis necrosante

- pseudo-obstruccién intestinal

- vomitos incoercibles

Extradigestivas
Estados hipercatabdlicos

- sepsis

- politraumatismo
- guemaduras

- neoplasias

- trasplantes

Recién nacido pretérmino de muy bajo peso
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Existen pocos estudios en los que se describa la practica de la NP hospitalaria
fuera de las Unidades Neonatales y, en menor, medida de las Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos.

Los afios 1970-1980s significaron el desarrollo de la practica de la
nutricion parenteral, mientras que los afios 1990 supusieron un impulso en el empleo
de la nutricidn enteral, incluso en situaciones clinicas en las que el empleo de la NP
parecia incuestionable (p.ej. paciente critico o tras cirugia digestiva)®®. El comienzo de
este siglo ha supuesto un empleo racional de las técnicas de soporte nutricional, dando
cabida tanto a la NE como a la NP, pero quedando reservada ésta para las situaciones
en las que no pueda emplearse el tubo digestivo®*®>.

Fruto de esta revisidon sobre la practica de la NP en Pediatria son las guias
elaboradas por la Sociedad Europea para la Nutricién Clinica y el Metabolismo (ESPEN)
junto a la Sociedad Europea de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricién Pediatricas
(ESPGHAN)®® y la de la Sociedad Espaiiola de Nutricién Parenteral y Enteral (SENPE), la
Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricidn Pediatricas (SEGHNP)
y la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH)®’.

Desde la UNC se evaltan desde el punto de vista nutricional los pacientes
ingresados en las plantas de hospitalizacion que puedan requerir NP. En la actualidad
la prescripcidn de la NP se realiza mediante un software especifico que transmite la
informacién necesaria, a través de la intranet del hospital (figuras 2 y 3), llegando la
peticién en tiempo real a la farmacia, donde se elaboran. Las mezclas ya elaboradas se
distribuyen al final de la mafiana a través del circuito general de distribucién del

hospital.
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Figura 2. Programa de prescripcion de la nutricidon parenteral en linea

Cada unidad de hospitalizacion prescribe y sigue a los pacientes que reciben

alimentacion a través de una sonda, siendo en este caso la tarea de la UNC de

.7

supervision.

Especial interés tiene el seguimiento de pacientes graves en unidades de

cuidados intensivos o con cuadros de malabsorcién crénicos®®®°.
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Figura 3. Programa de prescripcion de la nutricidn parenteral en linea

@ 2@} w09

El uso de la NP no esta exento de complicaciones, mas frecuentes y con mayor

repercusién a mayor duraciéon de la misma. Las complicaciones a corto plazo son las

. . 7
siguientes 0.

1. Complicaciones técnicas en relacién con la insercion del catéter venoso central

(CVC): neumotoérax, laceracion de un vaso, arritmias, perforacién cardiaca con

taponamiento, embolia aérea, lesion de un plexo nervioso o localizacién anémala del

catéter.

2. Trombosis y oclusién del catéter.

Puede ocurrir tanto en la luz del catéter y producir su obstruccién (oclusion),

como en el vaso, alrededor del catéter, causando una trombosis del vaso. En el primer

caso se produce la imposibilidad de infusion a través del catéter. La trombosis del vaso

puede ser asintomatica, manifestarse como dolor o edema local o incluso con un
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episodio de tromboembolismo. La adicién de heparina en dosis de 0,5 a 1 Ul/ml para
la prevencion de la obstruccién es controvertida y no la realizamos en nuestro centro.
3. Infecciones

Las infecciones nosocomiales en el paciente hospitalizado constituyen una de
las principales preocupaciones de los sistemas de salud en el siglo XXI, tanto por la
morbimortalidad ocasionada por los mismos, como por los gastos econémicos que
generan’"’2.

Las infecciones relacionadas con los catéteres venosos centrales (IR-Cat) se
encuentran entre las mas frecuentes, también en el paciente pediétrico73. En la
literatura se comunican tasas de bacteriemia de 2,9 a 11,3 casos por 1000 dias de
empleo de catéter venoso central’®, pero no se dispone de datos sobre la incidencia de
IR-Cat en pacientes pedidtricos que reciben nutriciéon parenteral durante su ingreso. El
uso de NP se ha asociado a un aumento en la tasa de infeccion”. Algunos factores
como el ndmero de luces del catéter y el lugar de insercién del mismo se han
relacionado con un riesgo aumentado de bacteriemia’®.

El conocimiento de la tasa de IR-Cat en cada institucidn permitiria valorar la
eficacia de la instauracién de medidas encaminadas a reducir la infeccidon nosocomial.

De las alteraciones metabdlicas las mas frecuentes se deben al déficit de
nutrientes (hipoglucemia, hipofosfatemia e hipocalcemia) o al exceso de los mismos
(hiperglucemia e hipertrigliceridemia) cuando se sobrepasa la capacidad de su
aclaramiento plasmatico.

De entre ellas merecen consideracion especial las alteraciones hepaticas en NP
de corta duracidn, sensiblemente distintas a la que ocurre en los pacientes con NPD’.
La prevalencia de afectacién hepatica, principalmente colestasis, es mayor en nifios
que en adultos’®. La etiologia es desconocida, probablemente multifactorial y
relacionada con la prematuridad, el bajo peso o la inmadurez del higado del recién
nacido, y en general, con una disminucién en la circulacidon enterohepatica, el uso de
soluciones deficitarias en taurina y ricas en glicina o con las IR-Cat.

La afectacidén hepatica precoz estd mucho menos estudiada y sus repercusiones
son mucho menores. En general desaparece una vez suspendida la NP. Soélo
excepcionalmente es necesario realizar modificaciones en la composicion de la NP o

usar una NP ciclica’.
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La preferencia de la NE sobre la NP se basa en que es mas fisiolégica y produce
menos complicaciones®, evita los efectos adversos del ayuno sobre la estructura vy la
funcién gastrointestinal®® , y permite el aporte de sustancias con funciones especificas

8283 | os datos de

beneficiosas para la mucosa intestinal y, por extensién, para el individuo
la literatura no permiten establecer unas recomendaciones fuertes sobre esas ventajas
fuera del caso de la nutriciéon enteral tréfica en el neonato (grado B) o en otras
situaciones clinicas en el nifio, incluyendo en paciente critico o la fibrosis quistica del
pancreas>”.

Los principales aspectos a considerar sobre la NE son los siguientes:

1. Via de acceso, que en la mayoria de casos en la situacion aguda es la sonda
nasogastrica aunque, de forma frecuente, es postpilérica en el nifio ingresado en la
Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP). En el contexto del paciente
hospitalizado el empleo de la gastrostomia es mas reducido. Sélo excepcionalmente se
emplean las yeyunostomias en el paciente pediétricoss'%.

2. Método de infusidn: nutricidn enteral continua, fraccionada (bolos) o una combinacion
de ambas.

3. Seleccién de la férmula, para lo que hay que considerar la edad, los requerimientos
nutricionales, la enfermedad de base y la funcién gastrointestinal.

Lamentablemente existen pocos datos en la literatura sobre la prevalencia de uso
de la NE en el contexto hospitalario, exceptuando el caso de los prematuros y de los
pacientes en UCIPs. En estos aios de funcionamiento de la Unidad de Nutricidn Clinica,
objeto de revisidén en esta Tesis doctoral, no podemos aportar datos clinicos relevantes y
sélo la participacidn en alguna revisidn actualizada o en alguna consideracién puntual87.

No obstante, en nuestra experiencia asi como en la de otros, existen todavia
obstdculos para conseguir un aporte 6ptimo de nutrientes en el paciente hospitalizado88
por via enteral. Esto es especialmente cierto para los nifios ingresados en las UCIPs®. Las
razones principales son en la mayoria de ocasiones evitables: prescripcion subdptima,

inicio tardio de la NE, interrupciones frecuentes o prolongadas de la misma®®®*,
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6. Los programas de Nutricion Artificial Domiciliaria

Escribiamos hace 20 aifos que era el momento de desarrollar programas de
NAD pediatrica en Espafia®>. Habiamos asistido a la creacién de las Unidades de
Nutricidn Clinica en los hospitales espafolas, con una mayor o menor difusidon. Habian
comenzado a enviarse a domicilio pacientes adultos con NPD a finales de la década
anterior y era una practica extendida en otros paises de nuestro entorno®. Por otra
parte se habia creado el grupo de trabajo de Nutricién Artificial Domiciliaria y
Ambulatoria (NADYA) en el seno de la SENPE y elaborado el primer material de
formacién, tanto para pacientes como para profesionales.

Ese momento coincide también con la implementaciéon del programa de NPD en
nuestro centro, con la peculiaridad de ser un programa combinado de adultos y nifios,
y de un programa de NED exclusivamente pediatrico®®. Otros centros en Espafia han
trabajado y trabajan en la misma direccidén y son numerosas las lineas de trabajo en
comun, amén de participar en los registros nacionales de pacientes.

Los registros o bases de datos son herramientas de trabajo capaces de
proporcionar informacion sobre una actuacién concreta en la poblacién como un todo,
ofreciéndonos una estimacién de las tendencias, y los riesgos futuros. Disponer de una
informacién sistematica y exacta facilita la labor de gestién y permite adecuar los
recursos a las necesidades. El andlisis de los resultados permite identificar factores
controlables que pueden cambiarse con el fin de mejorar la calidad o el
coste/efectividad del servicio prestado®. Los registros deben reunir una serie de
caracteristicas que les confieren calidad: fiabilidad, validez, homogeneidad vy
reproductibilidad.

En Espaia existen dos registros que recogen la actividad de NAD, el primero en
antigliedad corresponde al registro del Grupo de Nutricién Artificial Domiciliaria y
Ambulatoria (NADYA) de la Sociedad Espafiola de Nutricion Parenteral y Enteral
(SENPE) y que publica resultados anuales, generalmente divididos en dos grupos:
Nutricion Enteral Domiciliaria (NED) y Nutricién Parenteral Domiciliaria (NPD) (figuras 4

y 5) . La participacién de los pediatras en este registro es limitada.
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Figura 4. Pagina web de presentacion del registro NADYA-SENPE
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El segundo registro, albergado en la pagina de la SEGHNP, es el registro de
Nutricion Enteral Pediatrica Ambulatoria y Domiciliaria (NEPAD) (figuras 6 y 7), cuya
instauracién se realizé bajo la direccién de la Dra. Consuelo Pedrdn, del hospital del
Nifio Jesus de Madrid, y la mia propia”®®’.

Nuestro centro participa en ambos registros desde sus inicios. Ambos son
registros voluntarios, lo que significa que son propiamente bases de datos
compartidos. En otros paises europeos y en Estados Unidos también existen registros
similares al espafiol, siendo el mas completo el registro britdnico (BANS), de la

Sociedad Britanica de Nutricion Parenteral y Enteral (BAPEN)

(http://www.bapen.org.uk)
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Figura 5. Pagina inicial del registro NADYA-SENPE
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El registro NADYA se inicia en el afio 1992 y publica sus primeros datos en 1995

(referidos al afio 1993). Desde su

inauguracién se han realizado distintas
modificaciones encaminadas, sobre todo, a hacerlo mas sencillo y accesible alin a costa
de no recoger una mayor cantidad de datos. Actualmente es un registro en red al que
se accede mediante una clave a través de la pagina web del mismo grupo de trabajo.
Es un registro anonimizado que cumple con las indicaciones de la Ley de Proteccién de
Datos de caracter personal vigente en nuestro pais (Ley 15/99). Una vez recogidos los
datos sociodemograficos, se entra en el episodio de tratamiento (ello implica que para
un mismo paciente puede haber distintos episodios que puede significar distintos
momentos en el tiempo o distintos tipos de NAD simultdneamente). Cada investigador
sélo tiene acceso a los datos correspondientes a su propio centro®. El grupo ha

publicado casi todos los afios el registro de su actividag®®100:101,102,103,104,105

Cav | mamw g



Figura 6. Pagina web de la SEGHNP donde se alberga el registro NEPAD
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6.1 Nutricion parenteral Domiciliaria

Se han cumplido mas de 40 anos desde que S Dudrick publicara los resultados
del primer paciente con nutricidn parenteral a través de un catéter venoso central en
un nifo’®. Su empleo fuera del dmbito hospitalario se llevé a cabo poco tiempo
después en Estados Unidos y un poco mas tarde en Europa, Australia y Japon'®’. Los
primeros datos correspondientes a pacientes pediatricos en nuestro pais fueron
publicados por nuestro grupo y datan de inicios de los afios 90*%%19%110.111 | 5 nytricidn
parenteral domiciliaria constituye un tratamiento eficaz en el fracaso intestinal
transitorio™? y en competicién con el transplante intestinal, en el fracaso intestinal
permanente’.

Todavia, sin embargo, en nifios con fracaso intestinal permanente (por ejemplo
sindromes de intestino ultracorto, alteraciones graves de la motilidad intestinal)
algunos autores cuestionan la futilidad de estos tratamientos. Aunque el uso de NPD
no esta exento de complicaciones, la frecuencia y gravedad de las mismas es
considerablemente inferior a lo publicado inicialmente en la literatura, sobrevaloradas
en algunos dmbitos cientificos.

La decisidon de enviar a un nifio a su casa con NP es una decision compleja en la
gue se intervienen tanto la familia del menor como el equipo profesional implicado en
el cuidado y seguimiento, en este caso la UNC del hospital. En los ultimos afos
interviene también, aungque en una menor medida, una compaiiia farmacéutica que se
encarga de la elaboracién de las mezclas y su entrega a domicilio.

El equipo que participa en el seguimiento del niflo con NPD consiste en el
personal de la UNC ya mencionado junto al responsable de Mezclas Intravenosas del
Servicio de Farmacia y la persona del servicio de Radiologia Infantil encargada de los
Accesos vasculares. No disponemos de trabajador social propio ni de equipo de
seguimiento domiciliario. La compaiiia que elabora las NP y las distribuye a domicilio
tiene sélo una funcion auxiliar menor y no proporciona atencidon directa a los
problemas de los pacientes. Esta organizacién difiere bastante de los estandares
sugeridos por algunos autores™*.

El primer paso consiste en valorar la idoneidad de la NPD para ese determinado

paciente, el soporte familiar disponible, la duracion esperada de la misma y los
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objetivos nutricionales a corto y a largo plazo. Una vez resueltas estas cuestiones
iniciales se debe proceder a obtener el mejor acceso vascular. Lo ideal es la obtencidn
de un catéter venoso central (CVC) permanente. Preferimos el empleo de los catéteres
tunelizados de silicona, generalmente de una sola luz, a los reservorios implantados
(Port-a-cath). En algunas ocasiones la duracion prevista de la NPD va a ser sélo de unas
cuantas semanas o meses, lo que nos ha permitido emplear catéteres centrales de
abordaje periférico (PICC). Los cuidados y atenciones son similares a los de los
catéteres tunelizados.

Una vez obtenido el CVC que va a utilizarse para NPD y calculados los
requerimientos energéticos y nutricionales, se procede al ciclado de la NP. Ciclar la NP
consiste en administrarla en periodos inferiores a las 24 horas. Permite estar una
cuantas horas al dia desconectado de la NP. Ese periodo de desconexién va a variar en
funcién de la edad —es menor en los lactantes- y de la capacidad de tolerar una cierta
alimentacion oral/enteral. Las ventajas del ciclado son, por una parte, permitir que el
nifo se incorpore a las actividades de la vida cotidiana —por ejemplo asistir al colegio-,
pero también tiene ventajas fisiolégicas como es disminuir el riesgo de afectacién

13 gl periodo de ciclado se realiza a lo largo de varios

hepatica relacionada con la NP
dias, disminuyendo cada dia en 2 a 4 horas el tiempo de infusion. La suspensién de la
NP se hace también en forma escalonada: disminuyendo el ritmo a la mitad durante la
ultima media hora. Es importante monitorizar la glucosa plasmatica en ese proceso,
que en general, no es preciso mantener en pacientes crénicos en los que se ha
observado una buena tolerancia a los cambios de ritmo en la NP.

Cuando el alta domiciliaria estd proxima debemos obtener una valoracion
analitica amplia que consideramos como basal, en la que se incluyen ademas de las
determinaciones habituales —hematologia, bioquimica- la monitorizacion de vitaminas
y oligoelementos. También, en nifios mayores, una evaluacién de la densidad mineral
d0sea (DMO) mediante densitometria femoral y lumbar.

El proceso de educacién al paciente y a los familiares debe empezar tan pronto
como hayamos decidido que es un paciente candidato a NPD y disponemos de un
acceso venoso adecuado. El proceso de ensefanza debe incluir el cuidado del catéter,

el cuidado de la piel —punto de salida del catéter-, el manejo de la bomba de infusién y

de las conexiones, la deteccién de complicaciones, cémo actuar en caso de emergencia
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y cdmo contactar con el equipo de Nutricién Clinica. Aunque disponemos de material
propio impreso (anexo ) y de material grafico elaborado por NADYA (www.nadya-
senpe.com), deben servir como complemento y nunca sustituir al trabajo personal cara
a cara™®®. Aungue existe alguna asociacion de pacientes con NPD, especialmente para
nifios y sus familias, la existente en Espafa no tiene la fuerza ni los recursos de las

sociedades europeas afines o de la Oley Foundation norteamericana (www.oley.org).

Lo ideal es que el programa de formacion lo reciban dos personas —habitualmente
ambos padres-. La duracién aproximada es de dos semanas (entre 5y 10 sesiones). El
sistema general se basa en el siguiente orden: ensefianza tedrica, observacién del
procedimiento actuando como ayudante, realizacién del procedimiento bajo
observacion directa de alguno de los miembros del equipo, realizacion auténoma del
procedimiento. Cada uno de los pasos puede precisar varios dias. Hasta no conseguir
una autonomia completa de la familia para todos los cuidados no se procede al alta
hospitalaria.

También se contacta con la compafiia que proporciona las soluciones de NP
previo al alta para acordar el régimen de envios a su domicilio.

La primera visita se realiza entre los 7 y 10 dias tras el alta, la segunda quince
dias después vy las visitas posteriores cada mes a tres meses. Las familias tienen
posibilidad de contactar con uno de los miembros del equipo de Nutricidn Clinica en
cualquier momento del dia via telefénica. En la tabla 6 se describen la monitorizacién

recomendada una vez enviado el paciente a su domicilio.


http://www.oley.org/

Tabla 6. Monitorizacidn del paciente con nutricidon parenteral domiciliaria

Tipo de controles Perodicidad
clLiNecOs
+ Evohcion pondaral
+ Tolerancia oalantaral En todas las revisiones

+ \ia da acoaso vanoso
+ Ternsion artenal

+ Edamas
Basal Mensual Trimestral Semestral Anual

ANALIMCOS

+ Hamograma X — sagin siacion o

+ Coagulacisn ® — sagin sihacidn —

+ Bioguimica ganaral X — sagin situacion e 4

= PFH X — sagin siacion —

« PCR X — sagin sihacitn —>

+ Matabolismo dal Fa X

+ Oigoslamantos

= \fitaminas o

= DEXA X b

+ Calorimetria Indimcta X anta cambios

Bioguimica ganaral: Glucosa, uaa, oraatinna, electrolitos, albimina, triglicéridos, Ca, P, Mg.
PFH {Pruebas da Functin Hapdticas): ALT, AST, GGT, FA, Bilimubina.

PCR: proteina C reactiva.

Cligoalemeantos: Zn, Salanio, Cobre, Manganeso

Vitarminas: A, D, E, K, B1, B6, B12, Folato.

DE<A: Dansitometria dsea. Si nomal, espaciar cada 2 afics.

Cabrimatria Indirecta {si esta disponiblg).

40
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6.2. Descripcion del programa de Nutricion enteral Domiciliaria

La preparacidn para enviar a un nifio con NED es mas sencilla que en el caso de
la NPD. Ademas de valorar la indicacion y constatar que la enfermedad de base esta
estable, se precisa la colaboracién de la familia. El programa de formacién es mas
sencillo que el caso de NPD y se basa en los mismos principios: explicacion tedrica,
practica supervisada (hands on) y, finalmente, la realizacion de la técnica sin
supervisidn. En funcidn de las caracteristicas del paciente se enseflard como recambiar
una sonda o un botén de gastrostomia, el manejo de la bomba de infusion y la
deteccion y manejo de las complicaciones. Existe también un material escrito para

entregar a las familias elaborado en la unidad (anexo ll).

7. Aspectos legislativos de la Nutricidn artificial en Espaiia

La alimentacién de los pacientes ingresados esta incluida dentro de los servicios
gue toda institucidn sanitaria publica debe ofrecer. La ley de Sanidad de 1985 y sus
desarrollos posteriores también han contemplado la necesidad de cubrir los
requerimientos nutricionales en aquellos pacientes que no pueden realizarlo mediante

la alimentacién oral''’.

La nutricion enteral y la nutricion parenteral son, pues,
prestaciones que pueden recibir los pacientes durante su ingreso hospitalario.

El desarrollo del soporte nutricional a domicilio —que se acompaiié también del
de otros tratamientos domiciliarios- hizo necesaria la regulacién de esta forma de
terapia. El paciente recibe en su domicilio los cuidados prescritos por el hospital
cuando no precisa de éste pero requiere todavia vigilancia activa, asistencia o técnicas
complejas que los equipos de Atencién Primaria no pueden dispensar™®.

La NED estd regulada en algunos paises europeos desde mediados de los afios

119,120,121 .
9120121 " Eyisten grandes

1980, y en Espaifia la primera regulacion data de 1998
variaciones entre paises tanto en la provisién de dietas como de los equipos necesarios
para la infusion y en el tipo de financiacién. También en nuestro pais esta regulacion
inicial —que incluia un listado de patologias subsidiarias de financiacion y un listado de
causas- esta en proceso de cambio. Hasta la fecha, una vez obtenido el visado de la

inspeccion médica tras el correspondiente informe del médico especialista —
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mayoritariamente miembro de una Unidad de Nutricién Clinica- , el paciente recibia el
producto de nutricién enteral sin cargo alguno. El Ministerio de Sanidad, Politica Social
e lgualdad —anteriormente Ministerio de Sanidad y Consumo (MSC)- publicé una guia
sobre NED, realizada por miembros del grupo NADYA de SENPE en la que he

colaborado activamente, y que se encuentra ya en su segunda edicidn (figura 8).

Figura 8. Portada de la guia de Nutricion Enteral Domiciliaria publicada por el

Ministerio de Sanidad y Consumo.

Guin de nutricion
enteral domicilinria
en ¢l Sistema
Nacional de Satud

La NPD fue regulada por primera vez en Dinamarca en 1975 y posteriormente n
varios paises europeos. En Espafia no existe una legislacidn especifica sobre NPD,
aungue es una prestacidn incluida en la cartera se servicios del sistema publico de
salud. Al igual que en la mayoria de paises en Europa la NPD esta financiada en su
totalidad, variando uUnicamente el modo de dispensacién —farmacia hospitalaria,
compaiiias de Home Care-. También el MSC publicé una guia de NPD a la que puede
accederse, como la de NED, de forma libre y gratuita a través de la pagina web del

Ministerio (figura 9).
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Figura 9. Portada de la guia de Nutricion parenteral Domiciliaria publicada por el

Ministerio de Sanidad y Consumo

Guia de Nutricion
Parenteral
Domiciliaria en el
Sistema Nacional
de Salud

Esta regulacidon estd en linea similar a la de los paises de nuestro entorno y ha

sido revisada recientemente®***%3,

8. Cuestiones éticas de la Nutricion Artificial en pediatria

En la primavera de 1982 nacié en Bloomington, Indiana (Estados Unidos), un
nifio que seria conocido posteriormente como “Baby Doe”. Baby Doe nacié con un
sindrome de Down afecto de una fistula traqueo-esofagica. Aunque el pediatra indicé
que se trasladara al nifio a un hospital con cirugia pedidtrica para su correccién
quirurgica, los padres, con el consejo y el apoyo de su obstetra, decidieron no realizar
ningun tratamiento y permitir que el nifio falleciera. Este hecho origind que finalmente
se legislara en los Estados Unidos de tal manera que los hospitales publicos perderian
su financiaciéon si no se aplicaran los medios de tratamiento, incluidos hidratacion y
nutricion, en nifios con deficiencias en razéon de su limitacién (reglamentacion Baby
Doe). Esta medida ha conllevado una larga discusidon en el dmbito de la ética en

pediatria en los Ultimos 30 afios™?*!2>126:127,
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Las decisiones de no iniciar o de retirar medidas de soporte vital son frecuentes

128129 Eyiste un

en los hospitales pediatricos europeos, norteamericanos y canadienses
apoyo generalizado a la idea de retirar o no iniciar tratamientos cuyas cargas superan a
los posibles beneficios. La Academia Americana de Pediatria se ha posicionado asi con

130 El 4mbito de decision corresponde a los padres en estrecha

claridad en este aspecto
comunicacion con el equipo médico.

La retirada o el no inicio de la fluidoterapia o del soporte nutricional no son, sin
embargo, tan claros, en parte a causa de fuerte significado que tiene alimentar a un
nifio™>".

Muchas sociedades cientificas conceden a la fluidoterapia y a la nutricién
artificial (ya sea enteral o parenteral) el estatuto de tratamiento médico y deben, en
consecuencia, ser evaluadas como cualquier otra intervencidn médica, sopesando las
ventajas e inconvenientes a la luz de las circunstancias del paciente y los objetivos del
tratamiento. Esta postura estd muy establecida ante pacientes terminales o en la

132,133

cercania de la muerte mientras que es objeto de cierta controversia en otras

situaciones clinicas sin riesgo inminente o préximo de muerte, en especial en lo que se
refiere a nutricién por sonda™*.

La administracién de liquidos y nutrientes por via oral en todo paciente que no
tenga una contraindicacion médica es un derecho de los pacientes y una obligacion de
los profesionales y las instituciones de salud. Recibir liquidos o alimentos a través de
un dispositivo médico es una accién distinta de la alimentacion y preferimos
denominarla nutricién artificial o soporte nutricional.

Existe un acuerdo universal en respetar las decisiones de un paciente adulto
competente, bien informado, sobre cualquier intervencion médica; o la de sus
allegados o representantes cuando aquel no pueda manifestarse. Los médicos
actuardn siempre segun los deseos manifiestos del paciente, tras una valoraciéon

1
% En el caso de los menores de edad la

detallada de las ventajas e inconvenientes
situacion cambia: el criterio de adecuacidn ética es que la toma de decisiones sea en el
mejor beneficio del menor, dejando en una segunda instancia —aunque también haya

"136_5 las de la

de ser considerada- la de sus padres — “en el mejor interés de la familia
sociedad. Mientras que algunas opiniones sefialan que en el caso de los nifios la

consideraciéon ha de ser semejante a la de los pacientes adultos (es decir como todo
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tratamiento médico han de ponderarse ventajas e inconvenientes); otros sefialan que
la administracion de liquidos y nutrientes difiere del resto de tratamientos y deben
considerarse formas basicas de cuidado que han de proporcionarse siempre, como lo
son los cuidados higiénicos o los cambios posturales. Cuando se defiende esta postura
se hace bajo los mismos postulados de la alimentacion oral: el agua y los alimentos son
esenciales para estar vivos, juegan un importante papel social y cultural y son, con
frecuencia, manifestaciones de amor. La inanicién y el lapso de tiempo desde la
retirada de la hidratacion y la nutricion hasta el fallecimiento son dos factores que
entran en juego en la valoracién de esta situacion®’. Para complicar atin mas el debate
algunos pacientes pediatricos —los neonatos prematuros de < 34 semanas de edad
gestacional- no son capaces de succionar y deben recibir toda su alimentacién a través
de una sonda, constituyendo —ademads de la nutricidn parenteral- su Unica forma de
alimentacion, incluso en ausencia de otra patologia.

Revisaremos a continuacion algunas situaciones clinicas en las que el soporte
nutricional pudiera no conferir ningun beneficio al enfermo. Es preciso entender que
cada situacion clinica es individual y diferente y que no pueden encontrarse respuestas
exclusivas validas para todas las situaciones posibles.

Algunos nifios con un dafio neuroldgico secundario a problemas congénitos o
adquiridos carecen de la capacidad alimentarse por via oral y en los que, como hemos
comentado con anterioridad, el soporte nutricional puede ofrecer beneficios a corto y
medio plazo. Una situacién poco frecuente pero con gran repercusion medidtica y
social la constituyen aquellos nifios que tras sufrir una enfermedad del sistema
nervioso central o un traumatismo craneo-encefalico evolucionan hacia un estado
vegetativo persistente (EVP), definido como una situacién clinica de completa
desconexion del medio y del propio yo, acompafiado por ciclos de suefio-vigilia y con
mantenimiento de todas o de algunas funciones del hipotalamo y del tronco
encefalico. Con independencia de los hallazgos recientes que mediante neuroimagen
funcional muestran que en algunos de estos pacientes se conservan algunas funciones
corticales, la situacién de los pacientes con EVP constituye uno de los “temas
calientes” en el debate ético del soporte nutricional. Una corriente grande entre los
bioeticistas aboga por la retirada del soporte nutricional en base a la ausencia de

beneficios para el paciente. Con esta postura se alinea la Academia Americana de
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Pediatria en un documento reciente'®®. Enfrente se sita la posicidén que considera que
la persona, aun en situaciones de gran invalidez, no pierde ni un apice de su dignidad.
En virtud de esa dignidad y del respeto que merece, junto a la facilidad de la
realizacion del soporte nutricional (por ejemplo a través de una gastrostomia), se
justificaria su mantenimiento. Esta postura enraiza con la tradicién judeo-cristiana de
respeto a la vida que ha caracterizado a la historia de la medicina, y que se ve
representada en la actualidad por el personalismo®®, visién que este autor

190141 coincidimos, sin embargo, en apreciar la gran dificultad que supone la

comparte
toma de decisiones en estas situaciones y en reconocer las grandes cargas que las
familias de estos pacientes soportan.

Una reflexion similar puede aplicarse a recién nacidos y lactantes con
malformaciones del sistema nervioso central o secuelas de un dafio andxico perinatal
que les incapacita para la alimentacién oral. En el caso de los recién nacidos, su
plasticidad, confiere un grado mayor de incertidumbre al prondstico de las secuelas a
medio y largo plazo.

En todo caso es cierto que situaciones similares pueden ser vividas por las
familias de forma muy distinta: aun cuando no podamos demostrar que el
mantenimiento de las medidas suponga un beneficio para el nifo —pero claramente no
un maleficio- algunas familias eligen mantener la hidrataciéon y la nutriciéon por
razones culturales, éticas o religiosas. Sus decisiones deben ser respetadas. Para otras
familias es causa de gran desazon, dolor y sufrimiento. También en este caso los
padres han de tener un amplio margen de maniobrabilidad. Siempre ha de quedar
claro que la discapacidad, el prondstico neuroldgico per se, no son razones suficientes
para la retirada del tratamiento nutricional**2.

Otra situacion clinica en la que debe valorarse cuidadosamente la retirada o el
no inicio de la nutricién artificial es en pacientes en los Ultimos estadios del proceso de
morir. Existe bastante acuerdo en considerar que los pacientes en la agonia
experimentan poco o ningun malestar cuando se retira la nutricidn, enteral o
parenteral, o la hidratacién intravenosa. El ayuno en esta situacién puede incluso tener
ciertos beneficios: liberaciéon de endorfinas, produccion de cuerpos cetdnicos que
disminuyan la sensacién de hambre, entre otros'*®. Existen pocos datos en pacientes

pediatricos, pero nada nos hace suponer que el comportamiento sea diferente. Otras
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medidas paliativas pueden contribuir mejor a aliviar los sintomas que la nutricidn
artificial: cuidado de la higiene oral, proporcionar pequefios sorbitos de liquidos frios,
enjuagar o lavar suavemente la mucosa oral, etc.**.

En los libros clasicos de pediatria y, sorprendentemente, también en algun
documento reciente del Comité de Bioética de la AAP se contempla como un grupo en
el que debe discutirse el inicio o la retirada del soporte nutricional los lactantes con
graves malformaciones digestivas que ocasionan un fracaso intestinal y los hacen
dependientes de nutricion parenteral domiciliaria de forma prolongada o indefinida o
precisar un trasplante intestinal**®. El fundamento de ese razonamiento es la elevada
morbimortalidad que se supone inherente a estas técnicas. Nada mads lejos de la
realidad. Los datos mas recientes muestran supervivencias a 10 afios > 70% en
pacientes con fracaso intestinal con NPD vy cifras un poco inferiores en pacientes
trasplantados. En ambas casos con una aceptable, cuando no buena, calidad de vida.

La misma consideracion merece la reflexion sobre la adecuacién de
proporcionar soporte nutricional a pacientes con cardiopatias congénitas complejas en
guienes se plantean cirugias correctoras o paliativas precoces. Los resultados de estas
intervenciones en manos de equipos expertos, incluso en las cardiopatias mas graves
(por ejemplo sindrome de cavidades izquierdas hipopldsicas) son razonablemente
esperanzadores.

Unas reflexiones finales en esta apartado sobre la toma de decisiones. Los
padres, actuando en el mejor interés del nifio, son los mas capacitados para la toma de
decisiones en su nombre. La retirada del soporte nutricional o de la hidratacién sélo
puede hacerse con el pleno conocimiento de los padres o representantes legales y su
aceptacidon. En general estas decisiones nunca tienen un caracter urgente, por lo que
ha de darse tiempo para que, por una parte, se pueda llegar a un diagndstico preciso y
un prondstico lo mas aquilatado posible y, por otra, para que los padres puedan
considerar todas las opciones y sus consecuencias. Para ello pueden querer consultar
con otras personas de su entorno o con otros profesionales.

La decisién de limitar las intervenciones médicas no se limita sélo a la
hidrataciéon y a la nutricién y debe abarcar todo tipo de intervenciones, incluyendo

medidas de reanimacién y determinaciones analiticas. Se recomienda que los
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pacientes con grandes minusvalias y/o enfermedades potencialmente letales
dispongan de un plan de actuacion determinado y detallado™®.

También el profesional se ve involucrado en estas decisiones, y no debe
participar en los planes de tratamiento que contravengan sus propios valores morales.
Ante otra opcidn legal posible es aconsejable transferir el cuidado del paciente a otro
profesional. Por otra parte el deseo de unos padres de retirar el soporte nutricional o
la hidratacion no es criterio suficiente para hacerlo si el médico no considera que sea
una opcioén ética valida.

Cuando se pongan de manifiesto diferencias entre la opinion de los padres y la
de los profesionales en uno u otro sentido puede ser util la consulta a un experto en
bioética 0 a un Comité de Etica para la Asistencia Sanitaria (CEAS). En nuestra tradicién
y en el desarrollo normativo espafiol los CEAS sélo tienen un caracter consultivo, pero
pueden contribuir a arrojar luz al debate ético.

Finalmente, a diferencia de la practica clinica en Estados Unidos, en nuestra
circunstancia es excepcional que tenga que participar en la toma de decisiones la
autoridad judicial. Las consideraciones éticas tienen un gran peso especifico en las

sociedades cientificas de nutricién artificial**”*8,
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En el afio 1992 se cred la Unidad de Nutricién Clinica en el hospital Universitario
12 de Octubre de Madrid. La UNC es una unidad funcional que se encarga del
seguimiento de pacientes ingresados y tras el alta hospitalaria que precisen soporte
nutricional, de forma independiente del servicio o unidad donde reciban tratamiento.

Desde su constituciéon abarcé también el seguimiento de los pacientes
pediatricos, hospitalizados o ambulantes, con necesidad de soporte nutricional.

Estos 20 afos de practica han permitido obtener de primera mano una vision de
como ha ido evolucionando el soporte nutricional en el nifio, asi como establecer
protocolos de actuacién y recoger los resultados de una amplia experiencia clinica.

Esta tesis recopila la mayor parte de investigaciones propias realizadas y
publicadas durante estos anos. Su analisis permite conocer sobre el terreno cémo se
han implementado en la practica los avances en el campo del soporte nutricional en el
nifo, durante su hospitalizacién y en el domicilio cuando la situacion lo requiriera.

El trabajo termina con un analisis de oportunidades y recomendaciones que
permitirdn establecer propuestas de desarrollo en el drea del soporte nutricional en el

nifo aplicadas a la situacién de un hospital terciario en Espafia.
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Objetivos especificos

1. Desnutricion hospitalaria en niiios

- determinar la prevalencia de desnutricidon hospitalaria en el hospital 12 de Octubre

- estimar la prevalencia de desnutricién hospitalaria en una muestra representativa de
hospitales espafioles.

- valorar la eficacia de una herramienta de cribado de riesgo nutricional en la muestra
de pacientes de hospitales espafioles

2. Nutricién parenteral hospitalaria

- describir las caracteristicas de la nutricion parenteral en el nifio hospitalizado

- comparar las variaciones de esta prdctica a lo largo de los 20 afios del funcionamiento
de la Unidad de Nutricién Clinica

- describir las complicaciones mas frecuentes relacionadas con la nutricidon parenteral
en el paciente hospitalizado.

3. Nutricidn artificial domiciliaria

- describir las funciones de los registros de nutricion parenteral domiciliaria (NADYA-
SENPE) y nutricién enteral pediatrica domiciliaria y ambulatoria (NEPAD) y los datos
mas recientes de ambos registros.

- Mostrar el material educativo para pacientes y familiares

3.1 Nutricion parenteral domiciliaria

- mostrar las caracteristicas demograficas y clinicas de los pacientes incluidos en el
programa desde su constitucién.

- sefalar las peculiaridades de un programa mixto que incluye pacientes pediatricos y
adultos.

- identificar y describir situaciones especiales que precisaron nutricién parenteral
domiciliaria.

- identificar las complicaciones mas frecuentes en nutricidon parenteral domiciliaria.

3.2 Nutricion enteral domiciliaria

- presentar las caracteristicas demograficas y clinicas de los pacientes incluidos en el
programa.

- mostrar los datos sobre la sobrecarga que significa para el cuidador la atencién a

nifios con nutricion enteral domiciliaria.
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1. Marco del estudio. Descripcion de las caracteristicas del hospital149

El estudio se ha llevado a cabo en la Unidad de Nutricidon Clinica del Hospital
Universitario 12 de Octubre, un centro terciario, docente y universitario, situado en el
area sur de Madrid, que da servicio a una poblacién de referencia entre que ha
oscilado entre 800.000 en sus primeros afos de actividad, con un pico de 1.050.000,
hasta 480.000 en la actualidad.

El Hospital cuenta con tres grandes edificios, el Materno-Infantil, la Residencia
General y el Centro de Actividades Ambulatorias. A ellos se unen cinco Centros de
Especialidades, en los que se atienden mas de 800.000 consultas anuales.

Se realizan anualmente casi 38.000 intervenciones quirurgicas, hay mas de
42.000 ingresos y alrededor de 270.000 urgencias se atienden anualmente.

El Hospital dispone de unas 1.300 camas hospitalarias y cuenta con 43
especialidades médicas. Estos y otros muchos datos mas se recogen en las diferentes
secciones de su pdagina web:
(http://www.madrid.org/cs/Satellite?cid=1142398898574&language=es&pagename=H
ospital120ctubre%2FPage%2FH120_contenidoFinal)
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2. Desnutricion hospitalaria en nifos

Para determinar la prevalencia de desnutricion en los pacientes pedidtricos
ingresados en el hospital universitario 12 de Octubre se realizé una evaluacién del
estado nutricional (peso y talla) en todos los nifios ingresados en un determinado dia
en el afio 2005. Se definié desnutricion como una relacién peso/talla >percentil 10.

La prevalencia de desnutricidon hospitalaria a nivel nacional se obtuvo mediante una
encuesta en 33 centros hospitalarios de distintos niveles asistenciales realizada en el
afo 2011 (estudio DHOSPE), a partir de la estimacion realizada dos afios antes con
motivo del | Foro de la Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepatologia y

Nutricién Pediatricas-Abbott Nutrition en diciembre de 2009**°

. En aquella encuesta
transversal (corte de un dia) en 10 hospitales espafioles se encontré una tasa de
desnutricién superior a la reportada previamente. Como definicién de desnutricién se
utilizé el indice de Waterlow para peso y talla.

En la misma muestra nacional se valoré la eficacia de una herramienta de

cribado de riesgo nutricional con el fin de detectar los pacientes a riesgo de desarrollar

desnutricién durante el ingreso.

Descripcion del estudio DHOSPE

Estudio observacional, descriptivo, de corte transversal, multicéntrico y de
ambito nacional.

Para describir las diferentes variables del estudio, se calculé la frecuencia y el
porcentaje cuando se trataba de variables de tipo cualitativo y el nimero de valores
validos, media, desviacién tipica, media, mediana, cuartiles, minimo y maximo cuando
se trataba de variables cuantitativas.

Para las comparaciones de medias o medianas entre grupos independientes
(por ejemplo rangos de edad, rangos de afectacién nutricional, etc...), se comprobd la
normalidad en cada grupo de andlisis mediante el test de Shapiro-Wilk y se aplicé en
cada caso el test paramétrico ANOVA (medias) de uno o varios factores para variables
cuantitativas normales y el test ANOVA no paramétrico (medianas) para variables

cuantitativas no normales.
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De la misma manera, se empled el test Ji-cuadrado para comparacion de
proporciones entre grupos independientes (distribucién normal) y test de Cochran-
Mantel-Haenszel (Basado en los rangos) si existia falta de normalidad o se estratificd
por mas de una variable.

Para las comparaciones de medias o medianas de medidas repetidas del mismo
paciente (por ejemplo evaluacién del cambio entre visitas) se comprobd la normalidad
de cada medida mediante el test de Shapiro-Wilk y se aplicé en cada caso el test
paramétrico ANOVA de medidas repetidas de uno o varios factores para variables
cuantitativas normales y el test ANOVA de medias repetidas también de uno o varios
factores no paramétrico para variables cuantitativas no normales.

Se empled el test de Friedman para la comparacién de proporciones medidas
en los mismos pacientes (+ de 2 medidas).

Se empled el test de simetria (Tablas m x n) y el test de McNemar (Tablas 2 x 2)
para evaluar la concordancia entre métodos de clasificacion como STAMP y Waterlow
sobre los mismos pacientes.

Para el estimar la prevalencia de riesgo de desnutricién en poblacién pediatrica
mediante el test STAMP, se clasificé la situacion de riesgo de desnutricidn del paciente

en tres posibles categorias:
- Riesgo elevado: puntuacién 4-9
- Riesgo intermedio: puntuacién 2-3
- Riesgo bajo: puntuacién 0-1

Se calculd la proporcidn de nifios hospitalizados que cumplian los criterios de
cada una de estas categorias, asi como su intervalo de confianza al 95%.

Las puntuaciones z de peso, talla e IMC se obtuvieron como z= (Valor actual -
P50) / Ds), donde P50 es la mediana de una poblacion tipo (Tablas Orbegozo 1988) y
Ds la desviacidon estandar de dicha poblacion para la misma edad y sexo que el sujeto
de nuestra muestra.

El indice de peso de Waterlow se calculé como (peso actual / P50 para la
talla)*100, es decir, el peso actual entre la mediana de peso de la poblacién de

referencia correspondiente a la talla actual, y se categorizd segun la escala:
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- >100% sobrepeso-obesidad

- 90-100% normal

- 80-90% desnutricion leve

- 70-80% desnutricion moderada
- <70% desnutricidn grave

El indice de talla de Waterlow se calculé como (talla actual / P50 de talla)*100,
es decir, la talla actual entre la mediana de talla de la poblacién de referencia

correspondiente a la talla actual, y se crearon las categorias:

>95% normal

90-95% desnutricion leve

85-90% desnutricion moderada

- <85% desnutricidn grave

La herramienta STAMP consta de cinco pasos sencillos: los pasos 1 a 3 punttan
elementos relacionados con la situacidn clinica, la ingesta dietética y las variables
antropomeétricas. En el paso 4 se combinan las tres puntuaciones y se obtiene una
puntuacion global de riesgo de desnutriciéon (0 a > 4). Por ultimo, en el paso 5 se

propone un plan de tratamiento (figura 10)

Se asumio que un 25% de los sujetos de estudio podrian estar clasificados como
riesgo de desnutricion grave de acuerdo al cuestionario STAMP. Para conseguir un
error en la estimacion de la prevalencia de + 3% con una confianza del 95% serian
necesarios 801 sujetos. Considerando un 15% de pérdidas se estimd que el tamafio
muestral ideal era de 1000 sujetos. El protocolo fue aprobado por el Comité Etico de
Investigacion Clinica (CEIC) del hospital Sant Joan de Deu de Barcelona como Centro de

referencia y presentado ante cada uno de los CEICs de los hospitales participantes.
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Figura 10. Desarrollo de la puntuacion de la prueba de cribado para la desnutricion

en el paciente pediatrico hospitalizado.
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Por ultimo, se realizé un pequefio estudio para valorar la adecuacién del
soporte nutricional de los pacientes ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos (UCIP) a lo largo de un periodo de seis meses. En el afio 2008 revisamos las
historias clinicas de 40 pacientes elegidos aleatoriamente de los 238 ingresados mas

de las 48 horas en la UCIP del hospital universitario 12 de Octubre.
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3. Nutricién parenteral hospitalaria

Hemos podido estudiar la evolucion de la practica de la NP pediatrica
intrahospitalaria a lo largo de estos 20 afos, cuyos resultados han dado origen a varias
publicaciones® %13,

La prescripcién de la NP a lo largo de estos aios se realizé siempre a través de
la UNC vy la elaboracién se realizd en el Servicio de Farmacia seglin un protocolo
estandarizado™”.

Se considera recién nacido si la edad es inferior a los 28 dias de vida, lactante
entre los 28 dias y los 2 afios, preescolares entre 2 y 7 afios y nifios mayores por
encima de esa edad (hasta los 16 afios).

Existen tres posibilidades de prescripcion de NP en nuestro centro: soluciones
estandarizadas, parcialmente estandarizadas (macronutrientes individualizados por
kilogramo de peso y, micronutrientes estandarizados por volumen infundido) e
individualizadas (todos los nutrientes prescritos por kg de peso).

Se compararon las caracteristicas de los pacientes, las vias de administracién, el
tipo y cantidad de nutrientes administrados en tres momentos distintos de este
periodo (1994, 2002 y 2008). Se utilizaron como medidas estadisticas la media y la
desviacidon estandar para los datos cuantitativos y el porcentaje para las variables
cuantitativas. Para la comparacion de medias se utilizé la prueba de t de Student, para
la comparacién de variables categéricas el test de la ji cuadrado, considerando
significacidn estadistica cuando p < 0,05.

Para el estudio de las complicaciones se llevé a cabo un estudio retrospectivo,
longitudinal y descriptivo de las IR-Cat de los nifios con NP a lo largo de 2008,
coincidiendo con la evaluaciéon de la practica de NP hospitalaria en ese periodo.

Ciento veinte pacientes recibieron NP en ese periodo. Se revisaron los
episodios febriles durante el periodo de empleo de la NP y los hemocultivos obtenidos.
Como medida de frecuencia de infeccion se utilizé la tasa de infeccidon por cada 1000
dias de NP. Los datos cuantitativos se recogieron como medias y desviaciones estandar

(DE) y los cualitativos como porcentajes. Se consideré infecciéon asociada a catéter a la

presencia de fiebre superior a 38,52C sin focalidad y al menos un hemocultivo positivo
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de sangre extraida a través de la luz del catéter con/sin hemocultivo periférico
positivo.

Los criterios para definir la alteracion hepatica relacionada con la NP(DHRNP)
fueron: bilirrubina conjugada mayor de 2,0 g/dl y/o GGT, GOT (AST) o GPT (ALT) con
valores superiores al doble de los valores normales de nuestro laboratorio en dos

determinaciones consecutivas y en ausencia de alteraciones hepaticas previas.
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4. Nutricion artificial domiciliaria

Se presentan los datos agrupados de los registro NADYA y NEPAD —del que
nuestro hospital forma parte desde su inicio- para los ultimos afios. Los datos de
muestran como valores absolutos y porcentajes.

Se presentan los materiales de apoyo para familiares y pacientes tanto en NPD

como en NED.

4.1 Nutricion parenteral domiciliaria

Con el fin de aportar la experiencia de nuestro grupo, presentamos los datos
desde el inicio del programa hasta el afio 2009. Veinticinco nifos (11 nifios, y 14
nifias) recibieron NPD en ese periodo. Cuando un paciente recibid NPD en periodos
separados mas de 3 meses se considerd un episodio diferente, por lo que el nimero
total de episodios fue de 32. Los datos cuantitativos se recogieron como media o
mediana y los cualitativos como frecuencia. Se recogieron las tasas de complicaciones
por cada 1000 dias de NPD.

En el programa de NPD participan la Unidad de Nutricién Clinica y el Servicio de
Farmacia del hospital. El protocolo de ensefianza de los cuidados del catéter y del
manejo de la NPD es una versién adaptada del protocolo de cuidados de NADYA-

SENPE disponible en la pagina Web del grupo (www.nadya-senpe.com) (Anexo ). El

aprendizaje se lleva a cabo durante el ingreso hospitalario a lo largo de dos semanas
con la técnica referida con anterioridad. Actualmente también utilizamos el material

disefiado y revisado en 2012 por el Grupo NADYA (www.nadya-senpe.com Elementos

educativos).
Desde el inicio del programa hasta la fecha de la revisién la elaboracién de las
soluciones de NP se realizaba en el Servicio de Farmacia del hospital seguin el protocolo

155 Desde entonces (2009) el servicio se realiza por medio de una

ya publicado
compafiia farmacéutica externa mediante catering (Nutriservice®, BBraun). Todo el
material fungible necesario, asi como la bomba de infusiéon se proporcionan desde el

hospital.


http://www.nadya-senpe.com/
http://www.nadya-senpe.com/
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Se describen de forma pormenorizada algunas situaciones especiales que han

precisado NPD en este periodo.

4.2 Nutricion enteral domiciliaria

Se muestran los datos agrupados de los 10 primeros afios de funcionamiento
del registro NEPAD para la categorizacién de los enfermos segun las indicaciones.

Para la evaluacion de la carga del cuidador se elabordé un trabajo complejo
usando distintas herramientas para medir dichas carga. Se utilizaron como

instrumentos de medida las siguientes escalas:

1. Caregiver Burden Inventory (Zarit)

La escala Zarit'®®

evalla el sentimiento de carga que experimentan los
cuidadores de pacientes con gran dependencia. Consta de 22 preguntas y se
responden segln una escala tipo Likert con cinco grados que van desde 5 (siempre
presente) a 1 (ausente).

2. Symptom Checklist 90 Revised (SCL-90-R)

El SCL-90-R™’ se utiliza para valorar el estrés psicolégico de los participantes. El
cuestionario incluye 90 sintomas que valorar en grado de incomodidad en una escala
Likert de cinco puntos (1, sin sintomas; 5 en toda su intensidad). Esta escala permite
agrupar los sintomas en nueve grupos.

3. State Trait-Anxiety Inventory (STAI)

El STAI™® es un cuestionario disefiado para evaluar dos conceptos
independientes de ansiedad: como condicién emocional transitoria (estado, state
anxiety), ansiedad ante un suceso, o como estado basal (rasgo, trait anxiety), que es el
grado de ansiedad como una caracteristica personal. La puntuacién varia entre 0 y 3.
Las puntuaciones mas elevadas se correlacionan positivamente con niveles mayores de
ansiedad.

Se utilizé la correlacion como el método estadistico para relacionar las variables

que influyen en la carga del cuidador.
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1. Desnutricidn hospitalaria en el niiio

En el estudio transversal realizado en el hospital en el afio 2005 se encontré una
prevalencia de desnutricién del 17,2%, tomando como criterio de referencia un indice
. 159
peso para talla < percentil 10 =".
Los resultados del estudio DHOSPE para valorar la prevalencia de desnutricién
al ingreso en los hospitales espafioles son los siguientes: 1092 pacientes incluidos

procedentes de 33 centros hospitalarios, de los que finalmente fueron evaluados 991

(figura 11).

Figura 11. Flujo de pacientes del estudio DHOSPE
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Nifios incluidos en el i TTTTTTTo ST TTTTTTTTTToTTTT T i
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| - 67 Datos missing/erroneos en variables '
1 importantes '
------- ¥, -19 Valoracion STAMP !
' - 14 Falta informacion sobre patologia base |
' - 32 Datos demograficos (sexo y/o edad) :
991 ! - 2Datos antropométricos (peso y/o talla) '
Nifios incluidos en | i
el analisis et e

La distribucidon por edades mostré una distribucion similar entre los distintos

grupos de edad (< 1 afio, 1 a 3 afios, 4 a 8 afios y mayores de 8 afios) (figura 12).



64

Figura 12. Distribucidn de los pacientes del estudio DHOSPE por grupos de edad
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De acuerdo con la puntuacion STAMP en el momento del ingreso, 259 tenian un
riesgo bajo de desnutricién (puntuacion 0-1, 25,8%), 388 un riesgo moderado
(puntuacién 2-3, 38,6%), y 358 un riesgo elevado (> 4 puntos, 35,6%). Estos datos eran

similares para todos los grupos de edad (figura 13).

Figura 13. Puntuacion STAMP en el momento del ingreso, segtn los grupos de edad
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Cuando analizamos la prevalencia de desnutricion mediante indice de Waterlow
para peso en los 991 pacientes evaluables (54,3%, 538, varones) encontramos una
desnutricion moderada o grave en el 7,8% (0,7% graves y 7,1% moderadas) y
sobrepeso-obesidad en el 37,9% de los ingresadosmo.

En la tabla 7 se muestran los datos antropométricos al ingreso segun los rangos
de edad en valor absoluto y normalizados (puntuacién Z), mientras que en la tabla 8 se
presentan los datos de acuerdo a la enfermedad de base. Encontramos una situacion
nutricional significativamente peor para todos los grupos de edad en funcién de la
enfermedad de base (a enfermedad con mayor riesgo de desnutricion, una puntuacién
z menor). No encontramos ninguna correlacion entre los niveles plasmaticos de
albdmina sérica y la situacién nutricional valorada segun indice de Waterlow de pesoy
de talla. Es un hecho bien conocido el pobre valor de la albumina sérica como

marcador nutricional, siendo mas bien un marcador de gravedad de la enfermedad.

Tabla 7. Medidas antropométricas al ingreso por grupos de edad en valores

absolutos y en puntuaciones z

<1aho 1-3 afos 3-8 afos > 8 afnos TOTAL
(n =235) (n=212) (n=286) (n =258)
Peso
- valor absoluto (kg); 6,5+2,2 11,7+2,8 19,6 £ 5,7 43,9+12,9
media y DE
- puntuacion z; media
y DE 09+2,6 -04+1,5 0,1+1,5 0,7+1,4 0,4+1,9
Talla
- valor absoluto (cm);
media y DE 62,9+8,4 85,2 +38,3 110,2+11,2 | 148,6 +13,8
- puntuacion z; media
y DE 1,4+3,0 0,2+1,9 0,4+1,8 0,5+1,3 0,6+2,1
IMC
- valor absoluto 15,9 £+2,1 16,0+1,9 15,9+2,5 19,5+3,6
(kg/m?); mediay
desviacidn estandar
- puntuacion z; media -0,1+1,7 -0,8+1,5 -0,4+1,6 0,4+1,5 -0,2+1,6
y DE
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Tabla 8. Medidas antropométricas al ingreso en puntuaciones z categorizadas por

enfermedad segun su riesgo nutricional

Nula probabilidad Baja Alta Segura
(n=160) (n=441) (n =275) (n=115)
Peso 09+2,0 0,4+1,8 0319 -04+1,6
Talla 1,1+2,0 0,8+2,1 04+2,1 -04+1,8
IMC 0,2+1,8 -0,3+1,5 -0,2+1,7 -04+1,7

De los 991 pacientes que participaron en el estudio, 835 fueron evaluados a la

semana y 146 a

las dos semanas.

Encontramos diferencias estadisticamente

significativas en la variaciéon de puntuacion Z para el peso entre la visita inicial y V2 y

entre la visita inicial y V3 (p<0,0001) para los distintos grupos de edad (figura 14), pero

no para el cambio de puntuacién Z de talla. No se encontraron diferencias cuando se

valoré el cambié de puntuaciéon z a lo largo del ingreso en funcién del tipo de

enfermedad de base.

200
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50

n° de pacientes

< 1 afo

1-3 afnos

4-8 afnos

Grupos de edad

> 8 afnos

B Empeora
B Mejora
B No cambia

Figura 14. Cambio en el estado nutricional (puntuacién z de peso) a la semana del

ingreso
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En cuanto al tipo de soporte nutricional empleado: no hubo diferencias en
funcidén del estado nutricional al ingreso (figura 15) pero si en funcién de la puntuacion
STAMP (riesgo nutricional) al ingreso. Encontramos un porcentaje significativamente
superior de empleo de nutricién por sonda y nutricion parenteral en los pacientes que

tenian riesgo elevado de desnutricidn (puntuacién STAMP 4-9) (figura 16).

o .
w00 . N°pacientes

350 -

300 -

250 -

B Parenteral
200 - @ Sonda
@ Oral

150 -

100 -

50 -

0 =
D grave D moderada D leve Normal Sobrepeso-
obesidad

No diferencias significativas (p=0,0330)

Figura 15. Intervencion nutricional durante del ingreso de acuerdo con la situacién
nutricional en el momento del ingreso
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150 -
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Existen diferencias significativas (p<0,0001))

Figura 16. Intervencion nutricional durante del ingreso de acuerdo con el riesgo

nutricional en el momento del ingreso
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Desnutricion en el paciente ingresado en UCIP

De los 40 pacientes elegidos al azar de los 238 ingresados mas de las 48 horas
en la UCIP del hospital universitario 12 de Octubre para el estudio de la adecuacién del
soporte nutricional en la unidad los resultados mas destacados son los siguientes. La
edad media al ingreso fue de 10,5 = 23,5 meses (rango 3 dias a 10 afos). De ellos el
64% habia sido intervenido de una cardiopatia congénita. La duracién media del
ingreso fue de 22,6 + 24,5 dias (rango 3 a 112 dias). Cinco pacientes fallecieron durante
el ingreso. En dos de los pacientes el soporte nutricional fue NP exclusiva, en 6 NP con
nutricién enteral continua, en 16 NP + NE + alimentacion oral, en 3 nutricion enteral

intermitente y en otros 3 otras combinaciones distintas (tabla 9)

Tabla 9. Tipo y duracion del soporte nutricional en el estudio de 6 meses en los

pacientes ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos

Tipo y duracion del soporte nutricional

Tipo de soporte nutricional Pacientes Duracion total (dias) Duracidn {media = DE) Mediana
Rango (dias)
NP 2z 1 155+£105 -
h-26
NF + NEDC B 137 228+786 315
6-86
NEDC 16 300 187184 i
155
NEDC + bolos i 43 11+£23 1.5
411
NEDC + ora 3 n 10391 i
223
Bolos 3 26 B6+1725 9
7-10
Bolos + oral 1 20 0 -
NP + NEDC + bolos 1 132 132 -
NEDC + bolos + ora i 84 47 + 38 -
4-80

DE: desviacian estandar; NEDC: nutricidn enteral a débito continwo; NP: nutricin parenteral.

El grupo tardé como media 2,17 + 1,06 dias en recibir soporte nutricional desde
su ingreso en la unidad. Cuando se analizé la adecuacién del soporte nutricional a las
necesidades estimadas se observd que sélo un porcentaje pequefio (27,5%) recibio un
aporte adecuado durante todo el periodo de hospitalizacién. Fue mas frecuente que

los pacientes con NP recibieran los aportes estimados mientras que el porcentaje fue
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muy variable en los que recibieron NE. En los pacientes que recibieron un aporte de

nutrientes inferior al prescrito las razones principales fueron la mala interpretacién de

las 6rdenes médicas o la intolerancia digestiva (figura 17)*®".

6% 10%
54%

15% ‘

O Malinterpretacion de las drdenes

O Falta de solucidn de nutricidn parenteral
3 Intolerancia digestiva

O Pérdida de la via enteral

O Otras

Figura 17. Causas de inadecuado soporte nutricional (administracion de nutrientes

inferior a la prescrita)
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2. Nutricidn parenteral hospitalaria

2.1 Descripcidn de los ultimos datos publicados correspondientes a 2008

Durante el afio 2008 recibieron NP 121 nifios (figura 18).

O < 2 anos
B 3-7 arfos
B =7 anos

93%

Figura 18. Distribucidn de las nutriciones parenterales pediatricas en el hospital 12

de Octubre en el aino 2008 de acuerdo con la edad.

El nimero de bolsas preparadas en ese periodo fue de 1270 unidades. La
indicacion mas frecuente fue la cirugia gastrointestinal (35,5%), seguida de las
enfermedades digestivas no quirudrgicas (19,8%) y de la cirugia cardiaca (19%) (figura

19). El empleo de NP periféricas fue excepcional (2,5%).

El acceso venoso empleado con mas frecuencia fue la vena yugular interna
(35%), seguida de la vena femoral (26,5%), mientras que los catéteres tunelizados se
emplearon en un 20% de los pacientes y los reservorios subcutaneos en un 7,5%. Los
catéteres venosos centrales de abordaje periférico constituyen un 5% de las vias de

acceso.
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W Cirugia cardiaca
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Figura 19. Enfermedades de base en los niiios que recibieron NP en el afio 2008 en el

hospital 12 de Octubre.

En la tabla 10 se muestra la composicién media de la NP el primer dia de

prescripcion, estratificado de acuerdo con las edades en el momento de inicio.

Tabla 10. Composicion media de la nutricidn parenteral el primer dia de prescripcion,

estratificado de acuerdo con las edades en el momento de inicio.

kecal/kg Liquidos/kg(ml) Aminoacidos/kg(g) Glucosa/kg(g) Lipidos/kgig)
Neonatos (17) 56,38+20,35 62,48 430,39 1,68+0,68 9,71+2,08 1,21+1,22
< 2afios (46) 76,00+11,79 94,98+20,18 2,35+0,35 11,33 +1,94 2,36+0,77
2-7 aios (30) 66,25+14,89 77,65+21,05 2,05+0,43 9,83+2,36 2,08 +1,02
=7 afeos (27) 43,19+21,40 49,93+19,13 1,75+0,64 5,93 +3,65 1,38 40,68

El grupo de edad =2 afos se subdividio en neonatos ( <28 dias) y el resto (entre y 24 meses). Los valores se expresan en unidades por
kilo y dia.

Mientras que en la tabla 11 se muestra el andlisis excluyendo a los pacientes
cardidpatas que no recibieron lipidos en el primer dia de vida por restriccién
importante en el aporte de fluidos. La decision de no incorporar lipidos en esta
situacion obedece a dos razones: priorizar el aporte de glucosa y favorecer la

estabilidad de la mezcla.
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Tabla 11. Aportes energéticos y de nutrientes en el primer dia de nutricion

parenteral, excluyendo los pacientes con restriccion de volumen importante

(cardidpatas)
kcal'kg Liguidos/keg(ml) Aminoacidos/kg(g) Glucosa/kg(g) Lipidos/kg(g)
Neonatos (11) 73,83+9,52 86,01 +22,62 2,22+0,44 11,11+ 1,77 2,28+0,51
<2 anos (45) 76,88+10,25 96,32 +18,25 2,38+0,28 11,41+ 1,89 2,42 40,69
2-7 anos (29) 67,50+13,46 79,12+19,79 2,06-+0,43 9,96+0,43 2,15+0,95
=T anos (27) 43,19+121,40 49,93+19,13 1,75+0,64 5,93+3,65 1,38+40,68

Pudieron usarse mezclas estandarizadas no comerciales en el 11,6% de los
pacientes, soluciones individualizadas en el 41% y mezclas parcialmente
estandarizadas en el resto (48%). Todos los pacientes recibieron mezclas unitarias de
nutrientes, que fueron ternarias en el 88% de los casos. Excepto en las mezclas
estandarizadas (utilizadas sélo en nifilos mayores de 7 afios) siempre se utilizaron
soluciones de aminoacidos pediatricos y emulsiones lipidicas ricas en aceite de oliva. El
protocolo del hospital contempla la adicion diaria de vitaminas (Soluvit® y Vitalipid®,
Lab Fresenius Kabi, Barcelona Espafa) y oligoelementos (Peditrace®, Baxter, Espaia)
asi como el empleo de fosfatos organicos (glicerofosfato, Lab Fresenius Kabi, Barcelona
Espana). En el 10% de las mezclas se modificd el aporte de oligoelementos y vitaminas
por la presencia de afectacidon hepatica (fundamentalmente colestasis) y en el 3,3%
por insuficiencia renal oligoandurica.

La adicion de heparina (1 Ul/ml) fue excepcional y se reservd para mezclas sin
lipidos y con ritmos de infusidn inferiores a 5 ml/hora. Las razones para no emplear de
forma rutinaria heparina son dos: la falta de evidencia cientifica sobre su utilidad y el
riesgo de precipitacién cuando se emplea en combinacién con calcio y Iipidosm. Sin
embargo, en aquellos cardidpatas con una importante restriccion hidrica —y, por tanto,
con flujos de infusién muy bajos- y sin lipidos, administramos habitualmente heparina
por el riesgo aumentado de trombosis vascular.

Sélo en una ocasién se afiadid insulina rapida a la bolsa de NP para el control de
la hiperglucemia.

La duracién media de la NP fue de 10,5 dias (DE: 9,7). Diecisiete pacientes

recibieron NP por un periodo inferior a 5 dias, seis de ellos por tratarse de pacientes
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con NP a domicilio y otros 2 pacientes fallecieron antes de los cinco dias, por lo que la
tasa de mala indicacion (duracion inferior a 5 dias) fue menor del 8%.

El motivo de retirada fue el paso a alimentacion oral/enteral en el 75% de las
ocasiones.

2.2 Comparacion de los datos del afio 2008 con los publicados en 1994 y 20023164

A lo largo de periodo de estudio se produjo un aumento en el nimero absoluto
de nifios que recibieron NP. En 2008 fue de 121 pacientes frente a 71 en 2002 y 74 en
1994. Este aumento principalmente se produjo en los pacientes menores de 7 afios: 93
(2008), 53 (2002) y 47 (1994) aunque sin alcanzar diferencias significativas. El
porcentaje de pacientes ingresados en las unidades de pediatria que recibieron NP fue
del 1,58% (2008), 1,3% (2002) y 1,0% (1994).

Mientras que la cirugia del aparato digestivo constituye la principal indicacién
en todos los momentos del estudio, el resto de indicaciones ha variado en funcién del
tipo de pacientes atendidos en el hospital (aumento de la Cirugia cardiaca, disminucion
del nimero de trasplantes hepaticos) —figura 20-.

La principal via de administracién fue la vena yugular, mientras que se ha
producido un aumento en el empleo de la vena femoral en detrimento del acceso
subclavio (figura 21).

La duracién media de la NP disminuyd significativamente en el periodo
comprendido entre 1994 y 2008 (15,2 + 14,8 dias vs 11,0 9,8 dias, p= 0,02), pero no
cuando se compara 2002 (11,0 + 14,9) con 2008, ni con 1994,

En cuanto al tipo de soluciones empleadas, existe una tendencia mantenida a
utilizar NP estandarizadas, total o parcialmente, llegando a suponer alrededor de 2/3

de las NP utilizadas.
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Figura 20. Comparacion de las indicaciones de NP en los ultimos 15 afos en el

hospital 12 de Octubre
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Figura 21. Modificacion en el tipo de acceso empleado para NP a lo largo del tiempo

de la revision.
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Cuando se analizé la composicién del primer dia de NP, se encontré un aporte
calérico menor en 2008 frente a 2002 (63,4 + 20,6 vs. 69,7 + 21,0 kcal/dia, p = 0,04),
fundamentalmente a expensas de los lipidos (1,9 + 1,0 vs 2,2 £ 0,7 g/kg/dia, p= 0,02),
pero no se encontraron diferencias en el volumen (75,9 + 28,0 vs. 79,9 + 308
ml/kg/dia) ni para el resto de macronutrientes: carbohidratos (9,5 + 3,2 vs 9,8 + 3,5
g/kg/dia), ni aminoacidos (2,04 + 06 vs 2,1 + 0,4 g/kg/dia, ns).

Se presentaron complicaciones en el 24,8% de los pacientes en 2008 (p= 0,02
respecto a 2002; ns respecto a 1994), frente a un 10,8% en 2002 y un 16,9% en 1994.
Este aumento ocurrié a expensas de las complicaciones infecciosas (5,6% y 4,1% en
1994 y 2002 respectivamente), hasta alcanzar un 16,5% en 2008 (p< 0.05). En cambio
las complicaciones hepdticas no experimentaron aumentos significativos (11,3% en

1994, 6,8% en 2002 y 7,4% en 2008)®>.

2.3 Complicaciones asociadas al empleo de la Nutricion parenteral

De los 120 pacientes que recibieron NP en 2008, se obtuvieron 48 hemocultivos
positivos en 44 pacientes, con una frecuencia significativamente superior en los < 2
afios (52% vs 29,8%, p = 0,016). No se encontraron diferencias en la tasa de infecciones
en funcién de la enfermedad de base ni de la duracidon de la NP. La tasa global de
bacteriemia relacionada con el CVC fue de 37,8 por 1000. Los gérmenes mas
frecuentes fueron los estafilococos coagulasa negativos (56,3%), seguido de los bacilos
Gram negativos (20,8%), los estafilococos dorados (12,5%) y los hongos (12,5%). No
hubo ninguna infeccién polimicrobiana. Cuatro pacientes padecieron dos IR-Cat
distintas en el periodo que recibieron NP. Tasas similares se obtuvieron en el estudio
realizado en 2010,

Realizamos un estudio longitudinal descriptivo de la prevalencia de afectacién
hepatica en los niflos que recibieron NP durante su ingreso en el hospital en el afio
2008, De los 120 nifios, se presenté afectacién hepatica en 9 pacientes (7,4%). Por

grupos de edad: afectd al 6,3% de los lactantes (< 2 afios), 10% de los nifios entre 2y 7

afios y 7,4% en los mayores de 7 afios (diferencias no significativas) (Figura 22).
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Figura 22. Prevalencia de afectacidon hepatica en pacientes que recibieron NP a lo

largo del afio 2008

> 7 aiflos
2 a 7 afios O Alteracion hepatica
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< 2 aflos
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La principal indicacién de NP fue la cirugia gastrointestinal (55,6%) en el grupo
que presentd afectacidn hepatica y 35,4% en el grupo que no la presenté (ns) (Figura
23).

Figura 23. Diferencias entre el grupo que presentaba disfuncion hepatica y el que no

lo presentaba.

60%

50% -

40% -

30% -

20% -

10% - H Non Liver

dysfunction

0% -

B Liver dysfunction




77

Dos pacientes con disfunciéon hepatica tuvieron IR-Cat: un paciente con Candida
albicans y Corynebacterium spp. y el otro una Serratia marcesens. El inicio de la
disfuncién hepatica fue coincidente con el de la infeccion. Todos los pacientes recibian
como emulsion lipidica una emulsién basada en aceite de oliva (ClinOleic® 20%,
Baxter) y en la mayoria de ellos (88,9%) una mezcla de aminodcidos rica en taurina y
cisteina (Primene®, Baxter), disefiada especificamente para recién nacidos y pacientes
pediatricos.

La duracién media de la NP en el grupo con DH fue de 17,7 £ 9,8 dias, y en 5 de
9 pacientes la duracién fue mayor de 15 dias (55,6%) mientras que en el grupo sin
afectacién fue de 10,2 + 9,9 dias (p= 0,03) y sdélo en el 14.5% la duracidn fue superior a
15 dias. La presentacion de la disfuncién hepatica ocurrié como media a los 7,3 + 2,9
dias tras el inicio de la NP, sobre todo un aumento en la cifra de GGT. En el 66,7% sdlo
existio aumento de GGT. En dos de los nifios la duracién de la NP se acorté debido a la
disfuncién hepatica. En el 44,4% de los pacientes se modificd la composicién de la NP
por la disfuncién hepatica. La modificacién de la composicién de la NP, encaminada a
intentar mejorar la afectacion hepatica, consistié en disminucién del aporte calérico
total, disminucion del aporte lipidico (hasta 1 g/kg/dia), cambio en la solucién lipidica
empleada (generalmente empleo de mezclas de lipidos estructurados), disminucién
del aporte de vitaminas y de oligoelementos acumulables en higado o excretados por
la via biliar (Mg y Cu). Junto a estas medidas, cuando fue posible, se administré la NP

de forma ciclica (12-18 horas).
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3. Soporte nutricional en el paciente domiciliario y ambulatorio

3.1 Los registros de Nutricion Artificial Domiciliaria

En el afo 2011 se realizd una encuesta desde el propio grupo NADYA para
evaluar la calidad de los datos recogidos en NPD al considerar que era mas probable
gue éste recogiera la mayoria de los pacientes con NPD en Espafia. Los datos
obtenidos de la encuesta (62 hospitales de los 713 contactados) mostraron un nimero
de pacientes considerablemente superior al recogido en el registro de ese afio. La
prevalencia estimada fue de 4,91 pacientes por cada milléon de habitantes. Desglosado
por grupos de edad, la prevalencia fue de 5,06 para pacientes adultos y de 4,01 para
pacientes pediatricos, siendo la Comunidad Auténoma de Madrid la que recogia un
mayor numero de pacientes™®.

Hemos realizado una revisidon de los datos aglomerados sobre NPD desde el
inicio del registro NADYA. Veinticinco hospitales han reportado casos durante ese
periodo, incluyendo un total de 235 pacientes, incluyendo tanto pacientes pediatricos
como adultos. La edad media fue de 49,7 afios (DE: 18,1). El diagndstico mas habitual
fue el cancer paliativo (29,4%) vy la razén de la indicacién fue sindrome de intestino
corto (77 pacientes, 32,8%), seguido de la obstruccién intestinal (64, 27,2%).

Un andlisis de fortalezas y debilidades (andlisis DAFO) muestra que el registro
NADYA-SENPE es un registro consistente, con pocas amenazas (las que hay son que se
trata de un registro voluntario y que depende de financiacién externa para su
mantenimiento), con gran potencial de mejora™®.

El registro NEPAD se trata también de un registro en linea similar al registro
NADYA pero que sdlo recoge pacientes pediatricos con NED. Se inicié en el afio 2003 y

esta localizado en la pagina web de la SEGHNP (http://www.gastroinf.com) e incluye

también material accesorio: formulario de consentimiento informado y el manual del
usuario. La primera publicacidon del registro fue realizado en 2006 con datos de 2003,
en el que se incluian 124 nifios procedentes de 6 hospitales. Se han revisado
recientemente los datos de los algo mas de 1000 primeros episodios de NED (figura
24). Se analizaron 952 pacientes con un total de 1048 episodios procedentes de 20

centros hospitalarios espafioles. Se denomina episodio cada uno de los periodos en


http://www.gastroinf.com/
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gue un paciente recibe NED. Un paciente puede tener varios episodios cuando ha

recibido NED en distintos momentos separados por el tiempo.
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Figura 24. Pacientes incluidos en el registro NEPAD (por afio). HEN: numero de
pacientes que comienzan la NED. New: nimero de pacientes que son incluidos en el
registro cada ano. Cumulative: niumero total de pacientes incluidos. Hospitals:
numero de hospitales que registran pacientes.

Los motivos que indicaron el soporte nutricional fueron incapacidad para la

alimentacion oral (64%), incapacidad para compensar el aumento de las necesidades

por la enfermedad subyacente (24%) y alteracion en la digestion y/o metabolizacién

(12%). La edad mediana de inicio de la NED varié mucho en funcién de la enfermedad

de base (figura 25). Los niflos con dafio neurolégico fueron la poblacién mas

prevalente.
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Figura 25. Edad de inicio de la NED segun el diagndstico principal. La linea que une las
cajas de las series representa la media de cada uno de los grupos. All: todos; ABDI:
Trastorno de la conducta alimentaria del lactante, CRD: Enfermedades
cardiorrespiratorias, GID: enfermedades gastrointestinales, LD: enfermedades
hepaticas, IEM: errores innatos del metabolismo, ND: enfermedades neurolégicas,
OD: céncer, RD: enfermedad renal, PCM: malnutricidon energética-proteica, P:
prematuridad, SD: disfagia

10

Age (years)

All LD P PCM RD SD CRD IEM ABDI OD GID ND L scimere

La via de acceso inicial fue sonda nasogastrica en 573 episodios (54,7%),
gastrostomia en 375 (35,8%), oral 77 (7,3%) y acceso yeyunal en 23 (2,2%)
observandose diferencias muy significativas segun la patologia del nifio (XZ, p<0.0001).
En el 10,2% de los 1048 episodios se cambid la via de acceso inicial en los siguientes
3,7 meses (IQR, 1,6-8,7). La infusion ciclica fue el método de administracién mas
frecuente probablemente porque permite mayor autonomia del nifio y de su familia.
La mayoria de los pacientes emplearon bomba y consumieron férmula completa. La
transicidn a la alimentacion por via oral fue la principal razén para la interrupcién del

soporte nutricional.
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3.2 Nutricion parenteral domiciliaria

A lo largo del periodo de estudio en nuestro hospital, 25 pacientes pediatricos
recibieron NPD en 32 episodios. En 16 pacientes, la NPD comenzd antes del afio de
edad. La duracion total de la NPD fue de 9.986 dias, con una mediana de duracion de
174 dias con un rango 7 a 2.444 dias. La indicacién principal fue sindrome de intestino
corto en 6 casos, trastornos de la motilidad en otros 6, diarrea crdonica en 5 casos,
malnutricién en 3 casos (dos de ellos secundaria a enfermedad hepatica progresiva en
espera de trasplante hepdtico y otro con fibrosis quistica del pancreas, en quienes
habia fracasado previamente la NE) y 5 de los casos respondian a otras causas. Se
utilizaron un total de 47 catéteres, con una duracion media de 212,5 dias, mediana de
120 dias (rango: 7 a 930). Mayoritariamente el catéter venoso empleado fue un catéter
tunelizado tipo Hickman (n=42), seguido de un reservorio subcutdneo en 3 casos y en
2 casos un catéter venoso central de abordaje periférico (PICC). La tasa de
complicaciones para 1000 dias de NPD fue la siguiente: 3,4 para las infecciones
relacionadas con el catéter; de 0,1 para las obstrucciones; 0,9 para las roturas y 0,1

extracciones accidentales (Figura 26).

Figura 26. Tasa de complicaciones de la NPD por cada 1000 dias de tratamiento.
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Los gérmenes mas frecuentes en las IR-Cat fueron los Staphylococcus coagulasa
negativo (47%), seguido de las bacterias Gram negativas (21%), Staphylococcus aureus
(15%), hongos (9%) y otros gérmenes en un 9%.

Presentaron DHRNP importante 4 pacientes. Las pérdidas accidentales y las
obstrucciones del catéter se presentaron en tasas similares a las reportadas en la
literatura. Las complicaciones mecdnicas, en especial roturas de catéter, ocurrieron 0,9
veces por cada 1000 dias de NPD. En todos los casos pudo resolverse reparando el
catéter mediante el dispositivo disefiado para tal fin que proporciona el fabricante,

siguiendo la técnica habitual ya descrita (figuras 27 y 28)*7°.

Figura 27. Kit de reparacion de catéteres tunelizados empleados para nutricion

parenteral domiciliaria
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Figura 28. Imagen de un catéter ya reparado previamente

En cuanto a la evolucién: en 21 episodios los pacientes pudieron prescindir de
la NP por conseguir adaptacion intestinal, 3 pacientes fallecieron mientras estaban en
el programa a causa de su enfermedad de base, 2 recibieron un trasplante intestinal
(un paciente afecto de gastrosquisis precisé trasplante multivisceral y otra paciente
con un sindrome de intestino ultracorto por un vélvulo, un trasplante aislado de
intestino) y 5 contindan actualmente con NPD ( 3 pacientes con un trastorno grave de
la motilidad, un paciente afecto de fibrosis quistica y con una desnutriciéon grave

refractaria al tratamiento enteral y un paciente con sindrome de intestino corto).

3.2.1 Algunos aspectos destacables del programa de NPD del hospital 12 de Octubre

1. Programa combinado pacientes adultos/nifios

Practicamente desde su nacimiento el programa de NPD es un programa

combinado que agrupa pacientes pediatricos y pacientes adultos. Esta distribucion

facilita el manejo y el seguimiento de los enfermos cuando ni el grupo de pacientes es
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elevado ni el personal adscrito a la UNC numeroso. Ademds permite el uso de
programas e instalaciones comunes asi como la transicion de los pacientes pediatricos

una vez cumplida la edad de 18 afios'’*.

2. NPD en situaciones especiales

Durante los afios de funcionamiento del programa de NPD hemos podido
atender a algunos pacientes con situaciones clinicas excepcionales o poco frecuentes.,
gue comentaré brevemente.

En la época anterior al tratamiento antirretroviral de alta intensidad la pérdida
de peso y la desnutricion eran rasgos comunes en los pacientes con infeccién por el
virus de la inmunodeficiencia humana. Algunos de estos pacientes requerian NP por
periodos prolongados, aunque la necesidad de NPD era, sin embargo, excepcional. En
el afo 1997 publicamos el caso de una paciente de 29 afios con infeccién VIH y
afectacion digestiva que desarrollé multiples episodios de tetania por hipocalcemia e
hipofosforemia graves que precisaron ingreso para su reposicién intravenosa. Se
instauré NPD a través de un reservorio subcutdaneo permaneciendo un afio con una
NPD, sin necesitar nuevos ingresos por descompensacion. La disponibilidad de los
nuevos farmacos, con recuperaciéon de la funciéon inmune y desaparicién del cuadro
diarreico permitié una disminucidon progresiva de la NPD hasta su retirada. Desde
entonces no ha presentado nueva sintomatologia digestiva'’.

También es excepcional el empleo de NPD en el paciente anciano. En los datos
publicados del registro NADYA-SENPE, <5% de los pacientes con NPD eran mayores de

74 afios'”®

. Empleamos la técnica en un paciente > 75 afios con un fracaso intestinal
permanente de causa benigna. Se tratdé de un vardn de 77 afios con antecedentes de
fibrilacidn auricular crénica que sufrié una isquemia intestinal masiva con reseccién de
yeyuno, ileon, colon ascendente y mitad de transverso realizdndose una anastomosis
yeyuno-célica. Tras una estancia hospitalaria de dos meses se envié a su domicilio con
NPD siete dias a la semana, infundiéndose a lo largo de 10 horas. La NPD se mantuvo
durante 11 aios, siendo suspendida a raiz del deterioro clinico causado por una

neumonia adquirida en la comunidad. La duracién total fue de 3940 dias. Durante este

periodo tuvo 5 infecciones asociadas a catéter (tasa de infeccion: 1,3 episodios por
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cada 1000 dias de NPD) y 1 salida accidental de catéter. Precisé recambiar el catéter en
4 ocasiones (vida media del catéter: 788 dias). Fue hospitalizado en cuatro ocasiones
por complicaciones de la técnica. La situacidn funcional al inicio de la NPD era de vida
activa independiente y paso a vida sedentaria pero auténoma al final de la misma®’.

Una consideracion similar merece el empleo de NPD en pacientes con enteritis
postirradiacién. La enteritis por radiacion es una complicaciéon frecuente de la
radioterapia aplicada sobre las regiones abdominal y pélvica en el tratamiento de
tumores urolégicos, ginecoldgicos o gastrointestinales. La enteritis radica crénica se
presenta meses después del final del tratamiento y tiene un curso progresivo.
Clinicamente se puede presentar como diarrea, malabsorcion, cuadros suboclusivos,
fistulas, perforaciones y sangrados digestivos, aunque los cuadros suboclusivos son la
forma mas caracteristica'”>. Comunicamos el caso de una paciente de 50 afios afecta
de un adenocarcinoma de endometrio que presentd una enteritis crénica grave tras
tratamiento con radioterapia, que recibi6 NPD durante 18 meses, con frecuentes
complicaciones infecciosas, motivo por el cual se optd por una reseccidn quirdrgica y
con una excelente evolucién posterior'’®.

También tuvimos ocasién de incluir en el programa de NPD a un paciente afecto
de un carcinomatosis peritoneal por un tumor neuroendocrino y que tenia como
antecedente en la edad infantil una enfermedad de Hirschsprung. El paciente habia
sido sometido a una colectomia con descenso ileoanal a los 9 afios de edad y que
presentd 30 afios mas tarde una fistula anal que resultd ser un adenocarcinoma
mucinoso en anillo de sello. Recibié tratamiento con radioterapia y quimioterapia (5-
fluorouracilo) sin respuesta, evolucionando a una obstruccidn intestinal completa.
Durante los dos afios siguientes se manejé de forma conservadora con NPD,
rehidratacion intravenosa y una gastrostomia de descompresién, sin incidencias.
Finalmente el paciente sufrid un deterioro brusco de su situacién que ocasioné su
fallecimiento®”’.

La necesidad de NPD en pacientes con fibrosis quistica del pancreas (FQ) es
excepcional. Tanto en Estados Unidos como en Europa, se han elaborado Guias de
tratamiento nutricional que se siguen en la mayoria de Unidades de FQ'8°. En estas
guias se contempla el empleo de la nutriciéon parenteral en muy escasas situaciones:

desnutricidn grave en la que ha fracasado la nutricién enteral o en pacientes en los que
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es imposible llevarla a cabo como ocurre en pacientes en espera de trasplante
pulmonar o hepatico con una muy mala situacién nutricional, y en lactantes con un
sindrome de intestino corto secundario a una cirugia neonatal (fundamentalmente por
una malformacién intestinal, por ejemplo, atresia ileal)*®. En series amplias como la de
la Sociedad Britanica de Nutricién parenteral y Enteral, BAPEN, constituyen menos del
2% de los pacientes pediétricoslgl.

Sélo cuatro de los 30 pacientes pediatricos en el programa de NPD padecian
una FQ. Un paciente recibié NPD en dos ocasiones separadas mas seis meses y otro
paciente en tres ocasiones. Dos niflos comenzaron con NPD en periodo de lactante. En
ambos casos se trataba de resecciones intestinales amplias secundarias a atresia ileal,
con diarrea grave y desnutricién secundaria. Los dos pacientes pudieron prescindir de
la NPD una vez alcanzada la autonomia intestinal, en un periodo inferior a los seis
meses tras el alta. Los otros dos pacientes eran nifios en edad prepuberal, afectos de
grave desnutricion en quienes habia fracasado la nutricién enteral a través de una
gastrostomia. Uno de ellos fue sometido a un trasplante pulmonar, mientras que el
otro continta con NPD. En todos los pacientes la infusién se realizaba nocturnamente
a través de un catéter tunelizado tipo Hickman colocado a propdsito para la NPD. En
tiempo total de NPD ha sido de 1385 dias con un rango entre 30 y 425 dias.

Durante este periodo no ha habido ninguna complicacién infecciosa relacionada
con el catéter en estos pacientes, aunque si tres complicaciones mecanicas: dos
roturas que pudieron ser reparadas con el kit de reparacidon y una salida accidental,
gue obligé a la colocacion de un nuevo catéter.

En todos los nifios se obtuvo una recuperacién ponderal y una mejoria de la
funcién respiratoriam.

Es dificil poder demostrar la eficacia mantenida en la funcidn pulmonar
relacionada con la mejoria del estado nutricional. Otras variables como las
exacerbaciones pulmonares condicionan el prondstico vital de estos pacientes.

No obstante, a la vista de las escasas complicaciones de la técnica creemos que
debe considerarse esta opcién de soporte nutricional en situaciones de desnutricién

refractaria.
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3.2.2. Manejo de complicaciones

- sellado con etanol

Las infecciones asociadas a catéter son la complicacién mas frecuente en
pacientes con NPD. Algunos de los pacientes con NPD presentan infecciones de
repeticidon pese a seguir cuidadosamente los protocolos de manejo de catéteres
venosos centrales.®® Numerosos estudios han considerado la utilizacién de
diferentes técnicas para reducir la incidencia de infecciones asociadas al catéter,
como el sellado con antibiéticos o el empleo de catéteres impregnados con
antibidticos o antisépticos'®*. Entre las medidas de prevencién ya publicadas se
incluye el sellado del catéter con etanol 70%. El etanol actuaria sobre el biofilm
gue se forma en la cara interna del catéter previniendo la colonizacién bacteriana.
También se ha empleado el sellado con alcohol en el tratamiento de infecciones
relacionadas con el catéter.'®>18¢

Comunicamos el caso de una paciente, mujer de 42 afos, en programa de
NPD desde 1993, afecta de un trastorno grave de la motilidad intestinal (pseudo-
obstruccidn intestinal crénica por una miopatia visceral). En los cinco afios previos
a la instauracién del sellado con etanol presentaba una tasa de infecciones de 5,5
episodios por cada 1000 dias de NPD. En todos los casos se tratd de infecciones
por estafilococos coagulasa negativo. Tras el inicio del sellado con etanol al 70% la
tasa de infecciones se redujo a 2,2 episodios por cada 1000 dias. El sellado se
realizaba con 3 ml de alcohol al 70% los 5 primeros dias de cada mes, una vez
terminada la infusidn nocturna de NPD. La infusion del sello de alcohol fue bien
tolerada —no se realizaba aspirado previo a la infusion de NP — sin alteraciones del

sensorio ni otra sintomatologia.
- tratamiento antibiotico domiciliario
El paciente con NPD y sus familiares son duchos en el cuidado de los catéteres

venosos centrales y de los sistemas de infusidon. Este hecho permite que pueden

completar e incluso excepcionalmente iniciar tratamientos intravenosos en su
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domicilio, como hemos podido llevar a la practica en muchos pacientes en estos

afios®’

. En general, después de confirmada la infeccién relacionada con el catéter, la
sensibilidad del germen vy la respuesta adecuada al tratamiento, el paciente puede

completar el mismo en su domicilio.

3.2.3. Embarazo y NPD

Existen pocos casos descritos en la literatura sobre embarazos a término en

188,189,190

pacientes con NPD y algunos casos mas de pacientes que recibieron NPD

durante la gestaciénm. Hemos tenido la suerte de seguir dos embarazos llegados a

192,1
9219 Ambas

término en la misma paciente con NPD durante mds de 20 afios
gestaciones llegaron a término, sin complicaciones. La paciente esta afecta de una
miopatia visceral y estda en el programa de NPD desde 1993. Durante ambos
embarazos se realizaron ajustes de la composicidon de la NP para garantizar una

ganancia ponderal adecuada.

3.3 Nutricion enteral domiciliaria

En 1995 tuvimos la ocasién de publicar la primera serie de pacientes pediatricos
espanoles enviados a su domicilio con NE y sefialdbamos la mas que posible expansién
futura, como el tiempo ha venido a demostrar. Estos datos iniciales junto a la
inquietud de otros profesionales llevaron a la creacién y el posterior desarrollo del
registro NEPAD. Recientemente se han publicado los datos de los 1000 primeros
pacientes incluidos en el registro NEPAD) (tabla 12).

De entre los aspectos especificos relacionados con la NED nos ha parecido
interesante resaltar dos de ellos. El primero es la incidencia de alteraciones de la
conducta alimentaria en lactantes y nifios pequefos que reciben alimentacién a través
de una sonda en esos periodos criticos del desarrollo™*. El segundo, la repercusidn que
la técnica en si tiene sobre los demds miembros de la familia. Describiremos los

resultados del estudio realizado en cuidadores de nifnos con NED.



Tabla 12. Distribucion por grupos de diagnoéstico de los 1000 primeros pacientes con

nutricidon domiciliaria incluidos en el registro NEPAD.

Grupo diagnostico
Enfermedades neuroldgicas
- Paralisis cerebral infantil (PCI)
- Enfermedades neuromusculares
- Malformacién del sistema nervioso
- Retraso mental
- Secuelas de enfermedades infecciosas
- Procesos degenerativos del SNC

Enfermedades digestivas
- Enfermedad inflamatoria intestinal (Ell)
- Lesiones esofagicas congénitas o adquiridas
- Sindrome de Intestino Corto (SBS)

Enfermedades oncoldgicas
- Tumores cerebrales
- Tumores solidos no cerebrales
- Trasplante de médula 6sea
- Hemopatias

Enfermedades cardiorrespiratorias
- Cardiopatias congénitas (CC)
- Fibrosis quistica (CF)

Enfermedades metabdlicas
- Glucogenosis
- Aminoacidopatias y acidemias organicas

Trastornos deglutorios no neuroldgicos ni digestivos
- Malformaciones congénitas maxilofaciales
- Hemangiomas faciales o laringeos
- Disfagia cricofaringea

Alteraciones en la conducta alimentaria
- Alteracion de la conducta alimentaria del
nifio pequefio
- Anorexia nerviosa

Malnutricion proteico-calérica

Enfermedades renales
- Insuficiencia renal aguda o crénica
- Sindrome nefrético
- Trasplante renal

Prematuridad

Enfermedades hepaticas
- Atresia de vias biliares

Otras

N (%)
290 (30.5%)
99 (10.4%)
31 (3.3%)
31 (3.3%)
30 (3.2%)
26 (2.7%)
24 (2.5%)

174 (18.3%)
49 (5.1%)
37 (3.9%)

25 (2.6%

146 (15.3%)
50 (5.3%)
34 (3.6%)
31 (3.3%)
29 (3.0%)

127 (13.3%)
61 (6.4%)
44 (4.6%)

55 (5.8%)
18 (1.9%)
13 (1.4%)
43 (4.5%)
34 (3.6%)

2 (0.2%)

2 (0.2%)

41 (4.3%)

29 (3.0%)
6 (0.6%)

26 (2.7%)
14 (1.5%)
9 (0.9%)
1 (0.1%)
1 (0.1%)

12 (1.3%)

5 (0.5%)
3 (0.3%)

19 (2%)
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Cuidar a un nifo con una enfermedad crénica tiene un impacto importante en
la familia y, sobre todo, en el cuidador principal. En nuestro medio la figura del
cuidador principal recae fundamentalmente en la madre'®. Este impacto puede
afectar a su estado fisico y a su salud*®®, pero sobre todo merma sus oportunidades
profesionales y sociales'®’. Es también cierto para las familias de nifios con NED'®.

Algunos autores han demostrado que la carga emocional y psicolégica del
cuidador puede aumentar el nimero de complicaciones y de ingresos'®. No son muy
abundantes los estudios del impacto de la carga de la NED sobre el cuidador
primario’®. Una de las primeras publicaciones de nuestro grupo mostré cémo
afectaba negativamente sobre el desarrollo profesional el hecho de tener a su cargo
un hijo con NED?%.

Los dos factores mas directamente relacionados con el sentimiento de carga
que supone la NED son la ansiedad y la angustia. Influyen también, sin duda, las

292 Con el objetivo de evaluar cuales eran las

circunstancias de la enfermedad de base
variables que mas influyen en el sentimiento de carga del cuidador se disefid un
estudio prospectivo multicéntrico, llevado a cabo en cuatro hospitales espafioles?®.

Se incluyeron familias de pacientes con gastrostomias o sondas nasogastricas
gue quisieran participar en el estudio. Se reclutaron 55 cuidadores. La edad media de
los pacientes fue de 6,8 afos (DE: 5,1), de los cuales el 56,4% eran varones. En el 98%
de los casos el principal cuidador era la madre. La edad media de las madres era de
37,2 aiios (DE: 6,7 afios), 33 (60%) estaban casados o tenian parejay en 19 (34,5%) era
el Unico hijo. Diecisiete (30,9%) tenian estudios universitarios y 23 (42%) no trabajaban
fuera de casa, mientras que 17 (34,5%) lo hacian a tiempo parcial y 12 (22%) a tiempo
completo.

Los diagnodsticos mas habituales fueron enfermedades neuroldgicas (n = 32,
57,1%), enfermedades cardiorrespiratorias (n=11; 19,6%), enfermedades del aparato
digestivo (n = 6; 10,7%). Nueve pacientes (10,7%) tenian antecedentes de
prematuridad.

Los resultados mostraron una puntuacién media para la escala de carga del

cuidador (Zarit) de 57,96 (DE 20,5, rango 20-97); la puntuacién media del distrés
psicolégico (SCL-90_R) fue de 70,1 (DE: 19,2, rango 5-97) y para el estado de ansiedad
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fue de 87,6 (DE: 12,0; rango 5 a 98), mientras que el rasgo de ansiedad fue de 48,8 (DE
26,8; rango 5 a 99).

En la tabla 13 se muestran las estadisticas descriptivas para las variables del
estudio. El diagndstico no se correlacioné de forma significativa con la carga del
cuidador (r = 0.047, p = 0.757). Tampoco la edad de la madres (r = 0.165, p = 0.228), su
nivel de estudios (r = 0.245, p = 0.071) o el trabajo (r = -0,140, p = 0.314). Se observo
que la carga del cuidador estaba relacionada con el rasgo de ansiedad (r = 0.376, p =
0.005) pero no con el estado de ansiedad (r = 0.087, p =0.533). Finalmente se encontré

que la carga del cuidador se asociaba con el distrés psicoldgico (r =0.516, p = 0.001).

Tabla 13. Media (M), desviacion tipica (SD) y correlaciones de las variables sentimiento de
carga, estrés psicoldgico, estado de ansiedad, rasgo de ansiedad, diagndstico del nifo, edad

de la madre, nivel de educacion y ocupacién de la madre.

M SD 1 2 3 4 5 6 7 8
1.Sentimiento de carga s7.96  20.49 1 .516(**) .087 376(**) 047 165 245 -140
2. Estrés psicoldgico 70.09  19.18 1 230 .605(**) 026 .049 -.091 -.034
3. Estado de ansiedad 87.69 11.93 1 _177 058 -.088 .166 -.152
4. Rasgo de ansiedad 4852  26.61 1 -150 054 -223 119
5. Diagnéstico del nifio 2.46 221 1 -132 126 -171
6. Edad de la madre 37.20 6.68 1 013 -.166
7. Nivel de estudios de 3.85 1.58 1 -.44(*%)

la madre
8. Empleo de la madre 5.72 3.30

1

** Correlacidn significativa en 0,01 (2 colas)

Los resultados del estudio mostraron la falta de correlaciéon entre la
enfermedad de base y la carga del cuidador. Tampoco se obtuvo relacién con la edad
de la madre, su nivel de estudios o su ocupacién. Sin embargo si con el rasgo de

ansiedad presente en las madres que condiciond la experiencia de soportar niveles
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mayores de carga. Pudo confirmarse también que existia una correlacién positiva entre
el distrés psicolégico y la carga del cuidador, como ya habia sido referido en otros

trabajos®®*.
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Han pasado mas de 30 afios desde que se iniciaran las técnicas de soporte
nutricional en Espafia. Unos pocos menos en el ambito de la pediatria. Como bien
recogia el profesor Ledn Sanz en la Segunda leccién Jesus Culebras que inauguraba el
XXVI Congreso de la SENPE en Girona, “la actividad cientifica en este campo sigue
siendo muy activa, pues se intenta aportar evidencia que permita sustentar las

7205y ponia como ejemplo que las Guias

recomendaciones para la practica clinica
Clinicas de Nutricién Parenteral de ESPEN de 2009 soélo contenian un 16% de
recomendaciones grado A, un 28% con grado B y un 56% con grado C. Cifras inferiores
estdn presentes en las Guias conjuntas ESPEN-ESPGHAN de NP publicadas en 2005 y
aun estan en elaboracién las recomendaciones sobre NE en pediatria. Apuntaba en la
conferencia citada el profesor que “en el futuro veremos los resultados de numerosos
estudios que proporcionardn elementos para establecer recomendaciones con mayor
seguridad”. Este trabajo de recopilacidon recoge los resultados de las investigaciones
clinicas en las que he participado directamente en estos 20 afios y que permiten

atisbar también hacia dénde apuntan esas recomendaciones y cudles las areas de

incertidumbre.

1. Desnutricion hospitalaria

La desnutricion en el nifio no es un problema exclusivo de los paises en vias de
desarrollo. Una publicacion reciente sefiala que hasta un 24% de los nifios ingresados
estaba desnutrido o en riesgo de estarlo®®.

En pacientes adultos se conocen con claridad sus efectos negativos en la
evolucidn de los sujetos hospitalizados, con un aumento claro de la incidencia de
infecciones, reintervenciones y, por tanto, aumento en las tasas de morbimortalidad
con la consiguiente repercusidén en los costes sanitarios. No es infrecuente ademas,
gue durante la estancia en el hospital empeore la situacién nutricional, que se traduce
en una duracién mayor del ingreso y en tasas mayores de reingresozm. Las
administraciones sanitarias europeas han sefialado que la desnutricidon hospitalaria es
un problema de salud publica importante en Europa y que se deben tomar las medidas

oportunas para prevenirla’®®. Entre otras propuestas se encuentran la de hacer una

evaluacion nutricional en todos los pacientes ingresados y la elaboracién de guias para
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garantizar que todos los individuos ingresados reciban la mejor atencién nutricional
posible. No existe un marcador éptimo para valorar el estado nutricional, sino que esta
evaluacidon se consigue mediante el uso combinado de parametros antropométricos y
marcadores bioquimicos, fundamentalmente. Sin embargo, con frecuencia esta
evaluacidn o no se realiza o no se interpreta de forma adecuada. Ademads, no tiene en
consideracion que existen pacientes que pueden desnutrirse durante su ingreso
hospitalario. Con el fin de facilitar el cribado nutricional y detectar los pacientes en
riesgo se han desarrollado en los ultimos afios diversas herramientas de cribado.

En esta linea se ha llevado a cabo un estudio observacional, transversal y
multicéntrico en pacientes adultos en Espaia (estudio PREDyCES) cuyos primeros

209210 " ytilizando como herramienta de cribado el

resultados comienzan a conocerse
NRS-2002, los investigadores encontraron desnutricidon en el 23,7% de los pacientes. La
edad, el sexo, la presencia de malignidad, diabetes mellitus, disfagia o estar
polimedicado fueron los principales factores que se asociaron a la presencia de
desnutriciéon. La desnutricién se asocié también con una mayor duracién del ingreso
hospitalario (15,2 vs 8,0 dias, p<0,001) con un coste asociado de 5.829 euros por
paciente.

Existen pocos estudios que investiguen el estado nutricional de los pacientes
pediatricos ingresadosm. Los estudios realizados en Espafia son escasos y locales.
Nosotros realizamos un estudio transversal durante un mes en las plantas de
hospitalizacion de nuestro hospital en el afio 2005, encontrando una prevalencia de
desnutricion del 17,2%, en la linea de otras publicaciones de centros europeosm.

Al igual que ocurre en adultos, existen consecuencias clinicas y econémicas
relacionadas con la desnutricion®*®. El estudio DHOSPE nos ha permitido dibujar el
panorama real de la situacién nutricional al ingreso en los hospitales espafioles,
abarcando el estado de la cuestidon en hospitales de distintos niveles asistenciales. Con
sorpresa hemos detectado una prevalencia de desnutricion al ingreso inferior a la
esperada (7,8% de desnutricién moderada a grave, sélo 0,7% grave) y, de forma similar
a la del resto de la poblacién espafiola de esa edad, unas cifras preocupantes de
sobrepeso y obesidad (37,9% de la poblacidn pediatrica ingresad en el hospital). El
ingreso hospitalario, en especial su duracién prolongada, contindan siendo factores de

riesgo de desarrollar desnutricién. Los datos de sobrepeso-obesidad, inferiores a los
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obtenidos en poblacién adulta en el estudio PREDyYCES, son similares a los encontrados
en la poblaciéon general (estudio ALADINO, realizado por la Agencia Espaiola de
Seguridad Alimentaria y Nutricién, AESAN, en 2011. Un 45,2% de nifos de entre 6y 9
afios presentaban exceso de peso).

La valoracién del estado nutricional al ingreso es sélo uno de los pasos a
realizar. Debe complementarse con la blusqueda de herramientas de cribado que
detecten el riesgo de desarrollar desnutricién durante el ingreso. Aunque la mayoria se
han disefiado para poblacion adulta (Malnutrition Universal Screening Tool —MUST- o
el MiniNutritional assessment —MNA-)*'*?"  se dispone también de algunas para
pacientes pediatricos (STAMP; Strongyias)***2*".

Las herramientas de cribado deben ser sencillas, rdpidas, reproducibles y que
posibiliten que los individuos de riesgo sean remitidos pronto para una evaluacion
nutricional mas profunda. Una de estas herramientas, disefiada en el hospital infantil

de Manchester, es el STAMP —Screening Tool for the Assessment of Malnutrition in

Pediatrics-, validada en nifios de 2 a 16 afios (www.stampscreeningtool.org). Se

dispone ya de una versién traducida al castellano®?, razén por la que fue elegida en el
estudio DHOSPE. Los datos muestran que alrededor de tres cuartas partes de los nifios
ingresados, cuando se evalian mediante la herramienta STAMP, estan en riesgo de
desarrollar desnutricién durante el ingreso. No existe, por tanto, una correlacién
directa clara entre la situacién nutricional al ingreso y el riesgo de desarrollar
desnutricién. En un estudio sin intervencion —la practica habitual- como DHOSPE lo
gue nos permitié descubrir el empleo de la herramienta STAMP es que aquellos nifios
con mayor riesgo de desnutricion al ingreso (puntuaciéon STAMP superior) tenian mas
posibilidades de requerir una técnica de nutricién artificial que aquellos con
puntuaciones de riesgo bajas.

Aunque no estaba especificamente disefiado para este objetivo, el estudio
DHOSPE nos permiti6 observar que el porcentaje de nifios con desnutricion
aumentada en la medida en que se prolongaba el ingreso hospitalario.

Estos hallazgos apuntan a dos lineas de intervencién: la primera, en la que lleva
trabajando la pediatria desde hace anos, se basa en acortar la duracion de los ingresos
o en evitarlos. Este objetivo se ha conseguido con la potenciacién de las unidades y

programas de atencién domiciliaria, entre los que destacan los programas de NAD. La


http://www.stampscreeningtool.org/
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otra linea de actuacion se basa en el empleo de estrategias de cribado del riesgo
nutricional y, sobre todo, su implementacién durante la estancia hospitalaria.

¢Como se explican las diferencias encontradas en el estudio DHOSPE cuando se
compara con otras series publicadas? El estudio fue realizado en una época del afio
(junio a septiembre) donde disminuye la actividad programada y, por tanto, el ingreso
de pacientes con patologia crénica. Por otra, en el estudio se incluyeron hospitales de
distinto grado de complejidad, reflejando con mayor probabilidad las condiciones de
practica habitual en Espafia, mientras que los estudios previos se realizaron
exclusivamente en hospitales de tercer nivel.

Aunque el porcentaje de pacientes pediatricos desnutridos al ingreso en el
hospital es inferior a lo esperado, no lo es el porcentaje de nifios ingresados en riesgo
de desarrollar desnutricion e el momento del ingreso. El peso de la enfermedad de
base o de la ingesta escasa en las escalas de puntuacion es la causa de encontrar
porcentajes elevados de riesgo nutricional. Es preciso trabajar en la elaboracién de
herramientas de cribado que conjuguen adecuadamente la detencién del riesgo
(verdaderos positivos) sin pasar por alto a los nifios que pudieran desarrollar
problemas nutricionales durante el ingreso.

La prevalencia de desnutricién entre los pacientes ingresados en UCIPs no ha

cambiado mucho en las Gltimas dos décadas®'®

. Entre las causas que lo pueden explicar
estan las profundas alteraciones metabdlicas que se producen como respuesta a la
agresion y el fracaso en proporcionar un soporte nutricional adecuado durante su
estancia en la Unidad. Ambos factores contribuyen a la inestabilidad fisiolégica que
puede influir negativamente en los resultados de la enfermedad critica®’***'y a un
consumo mayor de recursos. En el estudio realizado en una muestra de pacientes
ingresados en la UCIP a lo largo de seis meses se observé que sélo un porcentaje
pequeio (27,5%) recibié un aporte adecuado durante todo el periodo de
hospitalizacion.

El objetivo del tratamiento de soporte nutricional en el paciente critico es
favorecer la respuesta metabdlica al estrés al tiempo que se minimizan las
consecuencias negativas de un aporte nutricio insuficiente a largo plazo. Para

conseguir esta meta es importante determinar con precision los requerimientos de

energia y nutrientes y proporcionar el soporte nutricional éptimo a través de la via mas
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adecuada. Algunas sociedades como ASPEN (American Society for Parenteral and
Enteral Nutrition) han publicada guias de tratamiento nutricional en este grupo de

pacientes®?.

2. Nutricién parenteral en el paciente hospitalizado

La NP estd indicada en lactantes y nifios que no son capaces de cubrir sus
necesidades nutricionales con los aportes por via enteral. El objetivo terapéutico es
mantener el estado nutricional y alcanzar el crecimiento soméatico esperado®®. Se
cumplen ahora 45 afios de la publicacion del primer articulo sobre NP en un

lactante®®, fruto del esfuerzo de un largo camino de éxitos y algin fracaso que SJ

225

Dudrick ha recordado con motivo de la 282 Leccién Jonathan Rhoads“. Tras un largo

periodo de consolidaciéon en la técnica de la NP, incluyendo el empleo seguro de

soluciones ternarias?®, los nuevos avances tienen que ver con la adicién de nutrientes

227
. L

especificos y la balanza entre el uso de NP individualizadas y estandarizadas a

preferencia por el empleo de nutricién enteral precoz, en especial en el paciente

228,229

critico, ha significado un menor uso de la NP . La complejidad de los pacientes

ingresados en estas unidades sigue, sin embargo, haciendo preciso el uso racional de

230,231

las nuevas mezclas de NP . A pesar de disponer de guias promovidas por las

sociedades cientificas existe todavia una gran disparidad en la prescripcion y

.y . +_232,233,234,2
elaboracién de NP en pediatria?®%23%2342%

, si bien es cierto que en la mayoria de guias
no se abordan los aspectos mas concretos y, con frecuencia, mds controvertidos.

No hemos encontrado datos en la literatura sobre las tendencias de empleo de
la NP en el paciente pediatrico hospitalizado con los cuales poder comparar nuestros
resultados, excepto alguna referencia a neonatos o pacientes ingresados en una
UCIP®%2"38 yna de las principales razones estriba en la gran dispersion en los
prescriptores. A diferencia de lo que ocurre en la poblacién adulta®®?, es excepcional
en Espafa que la NP pedidtrica esté centralizada a través de una Unidad de Nutricién
Clinica como ocurre en nuestro hospital.

A pesar de que la NE constituye el modo principal de soporte nutricional en el

240,241

paciente hospitalizado no hemos observado una disminucién en el empleo de NP

a lo largo de estos 15 afios, para un nivel de complejidad asistencial similar. Es mas, se
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ha producido un aumento de un 60% en el empleo de NP a lo largo de este periodo. El
reposo digestivo tras cirugia del aparato digestivo continua siendo la primera
indicacion de NP hospitalaria.

Las guias espafiolas y europeas sobre NP en el nifio, abogan por una progresiéon
rapida en el aporte de nutrientes fuera del periodo neonatal. Esta ha sido la préctica
habitual en nuestro hospital, aunque con una tendencia a disminuir el aporte calérico
total, a expensas de los lipidos, sobre todo en la ultima encuesta (2008). El aporte
proteico adecuado desde el primer dia de NP favorece el balance nitrogenado, sin
aumento de las complicaciones. Cuestidn distinta merece el aporte de glucosa por el
riesgo de hiperglucemia y las complicaciones asociadas, especialmente en el paciente
critico?* que obligan a un avance progresivo y una monitorizacién estrecha.

La disponibilidad de mejores soluciones intravenosas de nutrientes y la
normalizacién de las practicas de prescripcidon y elaboracién han permitido que, de
forma mayoritaria se empleen mezclas ternarias como ocurre en nuestro centro®?. A
pesar de ello un estudio reciente en hospitales espafioles reflejé que mas de un 40%
de los hospitales preparaban de forma rutinaria las NP pediatricas con los lipidos por
separadom, lo que demuestra que esta practica no esta totalmente extendida.

La estandarizacién de las soluciones es un buen método para disminuir errores
de prescripcidn y elaboracién, pero existe muy poca experiencia en nifos. En nuestro
centro se ha utilizado mayoritariamente una estandarizacién parcial, calculandose los
electrolitos en funcién del volumen de la NP y anadiéndose aportes para situaciones
especiales. Actualmente hemos cambiado este sistema y aportamos los electrélitos
por kg de peso de forma estandar segun las recomendaciones de la SENPE/SEFH ya
referidas.

La tasa de complicaciones infecciosas relacionadas con el catéter ha aumentado
de forma significativa durante los anos de estudio, de forma paralela al de la tasa de
infeccion nosocomial. Son muy escasos los datos en nifnos con NP durante su ingreso
hospitalario. Los resultados obtenidos en nuestra institucion —sensiblemente
superiores a las cifras resefiadas para otros grupos de pacientes- hacen plantearnos
dos consideraciones: la primera de ellas, ya conocida, hace referencia al riesgo de
bacteriemia que significa recibir NP en el hospital245; la segunda a las consecuencias de

la falta de politicas activas encaminadas a disminuir el riesgo de IR-Cat. Se conoce bien
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la tasa de incidencia de bacteriemia relacionada con el catéter en nifios con fracaso
intestinal, en especial en los dependientes de nutricién parenteral en el domicilio. La
frecuencia varfa segtn la forma de contabilizarlas: mientras que supera el 80%>*
cuando se refiere al porcentaje de nifios con alguna bacteriemia, puede ser tan bajo
como el 2,1/1000 dias de NP si se refiere a tasa de incidencia®?’. En pacientes adultos
la tasa de infeccidén relacionada con el catéter en pacientes con NP durante el ingreso
oscila entre el 2,9 y el 11,3 por 1000 dias de CVC. Se conocen también datos referidos
a poblacidon neonatal, con tasas de bacteriemia alrededor de 5 por 1000 dias de
catéter, aunque no referidos especificamente a neonatos que recibian NP?*,

De los posibles factores de riesgo conocidos sélo encontramos que la edad
inferior fue significativamente diferente (mas riesgo en los de edad < 2 afios). No
parece, por tanto, que ni la enfermedad de base ni la duracién de la NP jueguen un
papel primordial en el riesgo de bacteriemia. Tampoco encontramos diferencias en los
gérmenes encontrados: microorganismos de la piel o del tubo digestivo como los mas
habituales.

Sin duda un estudio de estas caracteristicas sélo puede servir como punto de
partida. Obliga a la instauracidn de una intervencidon encaminada a disminuir riesgos. El
entrenamiento del personal sanitario encargado del manejo del catéter es clave en la
disminucién del numero de infecciones relacionadas®”. La principal medida que
contribuye a este objetivo es el lavado de manos, ya que se ha demostrado que las
manos del personal sanitario son la via de transmisién de la mayoria de las infecciones
cruzadas y de algunos brotes epidémicos hospitalarioszso’251.

La afectacion hepatica relacionada con la NP se conoce desde los afios 1970s
con el inicio del empleo de la NP en neonatos vy nifios>%. Su incidencia ha ido
disminuyendo en el tiempo debido a la mejora de las soluciones y a la prescripcion mas

233,254255 | 3 incidencia de disfuncion hepatica aumenta con la

ajustada de los aportes
mayor duracién de la NP, llegando hasta el 90% en aquellos en los que la duracién es
superior a las 13 semanas®®. En pacientes con NPD la prevalencia esté entre el 15 y el
85%257'258.

Existen pocas referencias sobre la afectacion hepatica de corta duracion®®. En

un estudio previo realizado en nuestro centro 12 afios antes, la prevalencia alcanzaba

el 54%%%°, mientras gue fue solo del 7,8% en 2008.
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La falta de estimulos enterales reduce la secrecion de hormonas
gastrointestinales, algunos componentes de la NP pueden ser téxicos para el higado, la
acumulacién de lipidos o de glucégeno, la ausencia de determinados nutrientes o la
contribucién de la enfermedad de base son razones que se han involucrado en la
aparicion de la afectacién hepatica. También se han considerado las IR-Cat. Sin
embargo, no encontramos diferencias en la incidencia de IR-Cat entre los dos grupos
en nuestra revisién. La sepsis ocasiona una respuesta inflamatoria en el higado a través
de la citoquinas proinflamatorias estimuladas por las endotoxinas. Estas citoquinas
pueden modificar la funcidn de la membrana del canaliculo biliar y reducir el flujo
biliar, factores relacionados con el desarrollo de fibrosis hepdtico en nifios 261,262

Es clave la monitorizacion de la funcion hepdatica para minimizar o corregir los
factores responsables de la disfuncion hepatica®®?. La elevacion de la GGT se considera

un marcador precoz de la DH?**

. Otros parametros, como la fosfatasa alcalina y la
bilirrubina son otros marcadores disponibles®®. Ninguno de los disponibles es un
marcador especifico.

El uso de soluciones de aminodacidos enriquecidas en taurina®®® o el empleo de
emulsiones exclusivas que contienen aceite de pescado podria prevenir o incluso

267,268

revertir la DH . Disponemos de soluciones que contiene un 15% de aceites de

269

pescado™”, que han comenzado a utilizarse recientemente en nuestro centro como

solucion lipidica de rutina en neonatos y nifios.

3. Nutricidn enteral en el paciente hospitalizado

Tras unos afnos en los que la NE se habia convertido casi en el estandar de
tratamiento, hasta el punto de llegar casi a considerar a la NP como un tratamiento
con mas riesgos que beneficios, las aguas parecen ahora haber vuelto a su cauce.
Ambos tipos de soporte nutricional no son excluyentes. La NP es una alternativa valida
a la NE cuando existe desnutricion o riesgo de desnutricidon y la NE no se tolera o existe
una situacion de fracaso intestinal®’%*’*.

En los ultimos afios las estrategias en NE en pediatria se basan en adecuar el

tipo de dieta a la situacién patoldgica del nifio asi como a la duracién del soporte

nutricional. En general las dietas disponibles en el mercado garantizan un adecuado
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aporte de micro y macronutrientes inclusos en pacientes con NE por periodos
prolongadosm. Un paso mas alla lo constituye el conocimiento de los efectos de los
nutrientes enterales sobre la estructura y la funcion del tracto gastrointestinal o como
pueden influir en la expresién de determinados genesm. Y, en su momento, como
este conocimiento puede transformarse en aplicaciones. No puede hablarse todavia
con propiedad de inmunonutricién en el paciente pediatrico, siendo una de las areas
gue necesitan mas investigacion y consenso.

Mientras que el empleo de NE tréfica en las UCIPS es ya una practica de uso
comun, queda mucho por avanzar en los aspectos sobre aporte enteral de hidratos de
carbono previos a la cirugia programada y el periodo minimo de ayuno pre vy
postoperatorio.

En cuanto a los accesos para la NE tanto la American Society for Parenteral and
Enteral Nutrition (ASPEN)?’*?">27® como la Sociedad Espafiola de Nutricidon Parenteral
y Enteral (SENPE) han publicado documentos de consenso sobre los accesos enterales:
tipos, indicaciones, seguimiento. Remitimos a los documentos originales para una
informacién mas detallada. La valoracion de la calidad en la prescripcién y en el

cumplimiento de la NE son también puntos por desarrollar.

4. Nutricion artificial domiciliaria

La estandarizacién de la prdactica de la NAD contribuye a la disminucion de las
complicaciones y al uso mas racional de los recursos. Varias sociedades cientificas en el

ambito de la Nutricion Clinica publican guias de practica clinica que se actualizan

277

peridodicamente”’’. En esa estandarizacidn se contempla también la monitorizacién

tanto de parametros clinicos (eficacia, deteccidon de complicaciones) como bioquimicos
(micronutrientes)?®’8.

Han de establecerse las herramientas necesarias para que el acceso a la NAD
sea justo, no limitando las posibilidades en funcién de la localizacidon geografica o la
situacion socioecondmica. Un modelo a seguir podria ser el de la red de NPD empleada
en Escocia (Scottish HPN Managed Clinical Network) desde hace mds de 10 afios, con

279

objetivos claros y una estructura definida®’”. O bien la colaboracidn con hospitales
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locales donde se atienda el problema en un primer momento y la posibilidad de
contacto y traslado en el momento necesario®®°.

La transicidn de los pacientes adolescentes a las unidades de adultos se plantea
como una situacidn nueva, pendiente de resolver?®, La experiencia en la transicion en
otras enfermedades crénicas (fibrosis quistica, enfermedad renal crénica, etc) pueden
servir de orientacion. En nuestro centro, la disponibilidad de una unidad combinada de
pacientes adultos y pacientes pediatricos hace mas sencillo el paso, aunque no exento
de alguna inquietud.

Los registros de pacientes son una herramienta muy Uutil para conocer las
tendencias de uso y para el disefio de estrategias asi como el aprovechamiento de los
recursos. Espafia dispone de dos excelente registros de pacientes en los que

colaboramos activamente.

4.1 Nutricion parenteral domiciliaria

Es dificil conocer con precision la prevalencia de pacientes con NPD en

282 Como sefialamos anteriormente, el Grupo de Nutricion Artificial Domiciliaria

Espafia
y Ambulatoria (NADYA) de la SENPE publica desde su constitucién en 1992 registros
anuales. Se trata de un registro voluntario y, a pesar de su constante implementacién,
es probable que no recoja todos los casos reales. Esto es todavia mas cierto para los
pacientes pedidtricos, escasamente representados en el registro. Por otra parte, en
Espana no existe una legislacién especifica para la NPD, a diferencia de la NED. De ahi
el interés de comunicar series de casos aunque procedan de un Unico centro. Existen,
sin embargo, excelentes registros en algunos paises europeos (registro BANS, de la
British  Association of Parenteral and Enteral Nutrition, BAPEN) —
www.bapen.org.uk/professionals/bans/bans-report - o series amplias de centros de
excelencia que pueden servir de comparacion?®.

La primera indicacién en nuestra serie, al igual que en otras, fue el sindrome de
intestino corto (SIC), por lo general relacionado con malformaciones del aparato
digestivo o secundarias a enterocolitis necrosante (ECN). El cuidadoso manejo de la

nutricion enteral en el pretérmino y el empleo de leche humana como alimento de

eleccion han contribuido a disminuir de forma significativa la frecuencia de esta ultima
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patologia en el pretérmin0284. En ninguno de nuestros pacientes el SIC se debié a ECN.
La disminucidn en el numero de casos de ECN explica que no sea el SIC la primera
causa de NPD sino que comparte ese puesto con las alteraciones graves de la motilidad
gastrointestinal (4 pacientes con una miopatia visceral y dos con alteraciéon de la
motilidad en el seno de una gastrosquisis)*®. Dos pacientes con céncer recibieron NPD,
uno afecto de una histiciotosis X con grave afectacion hepatica fallecié en espera de
trasplante hepdtico y otra paciente que desarrollé un linfoma asociado con la
inmunosupresidn. Se trataba de una paciente con una fibrosis quistica del pancreas
gue precisd nutricién parenteral por vez primera en el periodo de lactante por una
diarrea intratable a causa de un ileo meconial con peritonitis asociada y afios mas
tarde tras recibir un trasplante hepdtico por una cirrosis, con aparicion de linfoma
relacionado con la inmunosupresién y efectos secundarios graves de la quimioterapia.
Estos datos son muy diferentes de los de la poblacién adulta, en la que el cancer es la
primera indicaciéon®®*%’.

El hecho de que el SIC junto a las alteraciones de la motilidad y la diarrea grave
constituyan la mayoria de indicaciones explica que el principal grupo de edad lo
constituyan los lactantes menores de 1 afio de edad (64%).

Algunos centros europeos abogan por el empleo de reservorios subcutdneos o
incluso fistulas arteriovenosas para la administracion de NPD, pero lo mas frecuente es

288,289.

el empleo de catéteres tunelizados de una luz La duracidn mediana de cada

catéter fue de 174 dias. Soélo mds recientemente y en pacientes que utilizan NPD de
forma transitoria se han utilizados los PICCs. En nuestra corta experiencia la tasa de
complicaciones con este tipo de catéteres es baja y la aceptacion de los pacientes
excelente (datos no presentados).

La NPD no esta exenta de complicaciones®. Entre ellas destacan la infeccién y
la trombosis asociada a catéter, las complicaciones mecanicas, el dano hepatico y la

291,292,293,294,295

enfermedad metabdlica dsea La tasa de complicaciones es, por lo

general, superior en las series pediatricas que en las que se recogen exclusivamente

pacientes adultos. La tasa de complicaciones depende, en gran medida, de la

296

experiencia de los programas de NPD™". Las complicaciones mas frecuentes son las

297,298

asociadas al catéter, fundamentalmente las complicaciones infecciosas . En las

series mas amplias publicadas la frecuencia de complicaciones es inferior a un episodio
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por paciente y afo; nuestros datos son similares a las de otras series en la literatura®®®.
Las series mas grandes muestran una incidencia entre 0,38 y 0,50 infecciones por
catéter y ano, siendo el promedio de 0,37. Para la obstruccién del catéter la tasa media
es de 0,071 (intervalo de confianza 95%, 0,059 y 0,083) por catéter y afio>®. Cuando la
obstruccidon no puede resolverse con tromboliticos es precisa la retirada del catéter y
sustitucidon por uno nuevo. La tasa de trombosis de una vena central es de 0,027 (IC
95%, 0,02 a 0,034) episodios por catéter y afo. Episodios repetidos de trombosis
pueden dificultar el mantenimiento de una NP prolongada, por falta de accesos
venosos centrales. La pérdida irreversible de dos territorios venosos centrales es una
de las indicaciones actuales del trasplante intestinal. No existen datos disponibles en la
literatura sobre la incidencia de otras complicaciones mecdnicas. La rotura de un
catéter tunelizado puede resolverse mediante el empleo de los accesorios disefiados
para la reparacion de los mismos, como ocurrié en todos nuestros pacientes.

Las complicaciones infecciosas en pacientes con NPD contintan siendo las mas
frecuentes, con tasas sensiblemente superiores a las presentes en series de pacientes
adultos®®' y algo superiores a las de centros pediatricos con NPD de excelencia. Estas
tasas (3,4 por mil) son muy inferiores a las que se presentan en el paciente
hospitalizado (37,8 por mil en una revision de pacientes pedidtricos con nutricién

392 Una explicacion

parenteral durante su ingreso hospitalario a lo largo del afio 2008)
posible es la mejor adherencia a los protocolos de cuidados del catéter con técnica
aséptica pro parte de los cuidadores en el domicilio junto a una tasa menor de rotacién
de los mismos y la propia ecologia del ambiente domiciliario en comparacién con el
hospitalario. La etiologia de las infecciones relacionadas con el catéter es similar a la
reportada en la literatura y a la que aparece en el paciente ingresado en el hospital,
con predominio de las infecciones por cocos Gram negativos. Sin embargo, es objeto
de preocupacion el aumento en las resistencias a antibiéticos en estos gérmenessos.

El caracter retrospectivo de la muestra no permitié describir con precisién en
cuantos pacientes ocurridé afectacion de la funcién hepatica y los cuatro pacientes a los
que se hace referencia son aquellos en los que se obtuvo biopsia hepatica®®*. En todos
ellos se encontré distinto grado de fibrosis llegando a cirrosis en uno de ellos que

motivé la indicacidn de un trasplante multivisceral. La afectacion hepdtica relacionada

con la nutricidn parenteral es una de las complicaciones mas temidas en NP de larga
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duracidn, sobre todo en el paciente pediatrico y constituye una de las indicaciones de
trasplante hepato—intestinal3°5. El uso de soluciones equilibradas, el empleo precoz de
nutricion enteral y oral, y las medidas encaminadas a disminuir el riesgo de infecciones
son estrategias bien sustentadas para prevenir su aparicion. La modificacién de la
composicion de la NP —bien en cantidad de nutrientes, bien en su calidad, por ejemplo
con el uso de soluciones que contienen omega-3- o el empleo de farmacos coleréticos,
en especial el acido ursodeoxicdlico, son las herramientas mas empleadas una vez
desarrollada la afectacion hepatica, con resultados dispares. Existen pocos datos sobre
la afectacion metabdlica dsea en niflos con NPD, haciendo preciso el seguimiento
periddico con DEXA®.

Nuevos abordajes para el manejo de las dos principales complicaciones
relacionadas con la NPD estdn en investigacién o en desarrollo. Se han disefiando
algunas estrategias encaminadas a detectar quienes tienen un riesgo aumentado de
desarrollar infecciones relacionadas con el catéter. Hull y cols constataron en una
cohorte de 51 pacientes pediatricos con NPD que concentraciones séricas de citrulina
mas baja (P=0,003) y una duracién mas prolongada del CVC (P= 0,038) fueron los
factores que, de forma independiente, se asociaban a riesgo mayor de infeccién

307

relacionada con el catéter™". El empleo de gasas impregnadas en clohexidina tanto en

paciente ingresado como en el dmbito domiciliario junto con un adecuado lavado de

manos ha contribuido a disminuir la incidencia de infecciones relacionadas con el

308

catéter . Otras estrategias se basan en el empleo de sellados diarios con etanol, o

con taurolodina, un derivado de la taurina que se fija de forma irreversible con los
grupos metilol de la pared celular de los micro-organismos impidiendo la formacién del
biofilm*®,

Los cuidados de la técnica: manejo aséptico de la via central, monitorizacién y

ajuste del aporte nutricional contribuyen a disminuir las complicacione531°'311’312'313.

1 . .
314 Con el fin de evitar la

También los aspectos tecnoldgicos son objeto de revision
contaminacién de residuos pldsticos, fundamentalmente di(2-etilhexil) phtalato
(DEHP), las bolsas de NP que empleamos son de acetato de etilenvinilo multicapa, sin
embargo la mayoria de las lineas de infusién estdn hechas de cloruro de polivinilo

315

(PVC) y pueden desprender cantidades detectables de DEHP*™. Previamente se habia

insistido mucho en la colocacién de filtros en las lineas de infusidén que evitaran el paso
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de particulas al torrente sanguineo316, habiéndose conseguido que se trate ahora de
un cuidado estandar en el manejo de la NP del recién nacido y el nifio®"’.

Las nuevas formulaciones de lipidos intravenosos, en especial las que
contienen omega 3, aparecen como prometedoras alternativas en la prevencién y el
tratamiento de la hepatopatia relacionada con la NP?'83%°,

El lugar que pueden ocupar las soluciones estandarizadas esta por definir y en él
influyen, sin dudas, la disponibilidad de recursos técnicos y humanos para la
elaboracion en la farmacia local de las mezclas intravenosas de nutrientes®?%3!,

El uso de guias de practica clinica como las elaboradas por la Sociedad
Americana de Nutricidon Parenteral y Enteral (ASPEN) son una ayuda fundamental para
la monitorizacién del soporte nutricional a domicilio y, por tanto, para la prevencién de

322,323

complicaciones . También el hecho de disponer de programas adecuados de

educacion y entrenamiento para los pacientes y sus familias®**

, incluyendo material
informativo adecuado a la edad. Hay, sin embargo, un hecho individual en los
pacientes que hacen que algunos de ellos presenten una tasa de complicaciones por
encima de lo esperado, incluso siguiendo los mismos protocolos de cuidados®®.
Factores individuales relacionados con la inmunidad pudieran justificar estas

. . 2
diferencias®?®.

No es sencillo determinar qué pacientes con un fracaso intestinal permanente
se beneficiarian de un trasplante intestinal. La Sociedad Europea de Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricién Pediatrica, asi como su sociedad equivalente norteamericana
han sefialado las indicaciones de trasplante intestinal??’3%, aunque persiste la duda
para aquellos pacientes con NPD bien tolerada, sin complicaciones mayores y bien
aceptada por el paciente y sus familiares. En todo caso, sobre todo en las situaciones
de SIC, es importante garantizar una excelencia en el cuidado de la NP antes de los tres
o cuatro anos de edad, antes de indicar el trasplante, en espera de conseguir la

.. . 2
adaptacion intestinal*?>3%°

. En nuestra serie, todos los pacientes con SIC excepto uno
consiguieron adaptacién intestinal, mientras que de los pacientes con alteracidn grave
de la motilidad intestinal sdlo lo consiguié uno (con una gastrosquisis de base),
mientras que otro recibid un trasplante multivisceral. Buen prondstico tuvieron

también los pacientes con diarrea grave del lactante y los pacientes en los que se
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indicé la NPD por otro motivo excepto en los que la enfermedad primaria fue un
cancer.

El trasplante intestinal puede ser una alternativa en nifios con fracaso intestinal
cronico que dependen indefinidamente de la nutricidon parenteral, aunque habrd de
considerarse cada situacion de forma individualizada. El uso de los nuevos
tratamientos inmunosupresores mejord el prondstico de los receptores de un

|33l

trasplante intestinal™", aunque los resultados de supervivencia a 5 afios contindan

332 al menos para el caso de pacientes adultos. La frecuencia

siendo mejores con NPD
de complicaciones asociadas a la NPD depende de la experiencia del centro, por lo que
parece necesario centralizar la asistencia de los nifios dependientes de NPD en
unidades con experiencia con el fin de mejorar la calidad de la NPD y disminuir el
numero de trasplantes debidos o precipitados por las complicaciones asociadas a la
NPD. En los tiempos en los que el trasplante intestinal esta disponible y con cifras de
supervivencia que alcanzan hasta el 70 a 80% el primer afio y el 50 a 60% a los 3*3*33
parece necesario evaluar la calidad de vida en los pacientes con NPD asi como en los
qgue reciben trasplante. La valoracion de la calidad de vida debe incluir pardmetros

fisicos, emocionales, sociales y de ocupacion laboral®**3%,

La instauracion de programas de NPD en el seno de Unidades de Tratamiento
del Fracaso Intestinal en el que se contemplen todas las alternativas terapéuticas,
incluyendo la cirugia reconstructiva y el trasplante intestinal ha contribuido a mejorar

337,338,339

el prondstico de los pacientes con fracaso intestinal permanente . No existen

guias propiamente dichas sobre NPD, sino protocolos de manejo siguiendo las
recomendaciones de expertos>*%341342,

Aungue se trata de una revision amplia en el tiempo el nimero de pacientes (y
de episodios) acumulados es escaso. Como media dos paciente nuevos se incorporan
al programa cada afio, lo que anfadido a los pacientes que consiguen autonomia
intestinal hacen que el nUmero medio anual de pacientes en el programa no supere los
cinco o seis. Se necesita, por tanto, una estrategia global de cuidados en pacientes con
situaciones de fracaso intestinal. Debe incluir tanto un registro fiable de todos los

casos, como un abordaje interdisciplinar donde se consideren tanto los aspectos

quirurgicos como los médicos®. Los aspectos econémicos no pueden dejarse de lado,
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aunque las valoraciones de gasto relacionado con la enfermedad y con la técnica son
escasas y dificiles de realizar***. También debe hacerse una reflexién profunda sobre
cuantos programas de estas caracteristicas deben instaurarse en una demarcacién

geografica y a quién compete la decision de ponerlos en marcha®®.

4.2 Nutricion enteral domiciliaria

En los ultimos 20 afios hemos asistido a un desarrollo rapido de los programas
de NED, también en Espafia, como hemos sefialado en el apartado de los registros de
NAD>*. Cuando se revisa la literatura publicada pareceria que los nifios constituyen

47 .
1**7 sin

una minoria dentro de los pacientes con esta modalidad de soporte nutriciona
embargo es probable que los registros no reflejen adecuadamente el nimero de nifios
que reciben NED, si exceptuamos el caso del ejemplar registro britanico, ya
comentado. Pese a ello, se estdn comenzando a publicar series amplias unicéntricas
348,349,350 5 datos de registros nacionales™.

La regularizacidon que supuso en 1998 el Real Decreto que legislaba sobre NED y
su financiacién supuso el espaldarazo definitivo. Hasta la fecha la NED esta financiada
completamente en Espaina de acuerdo con las indicaciones aprobadas segln patologia,
tanto en el capitulo de los productos enterales como en el del material fungible o las
bombas de perfusidn necesarias para su implementaciéon. Existen excelentes
recomendaciones y revisiones sobre NE incluyendo aspectos concernientes a
seguridad, tipo de acceso, monitorizacién y complicaciones que pueden consultarse

como ampliacién352. En el afio 2001 dedicamos un nimero monografico de la revista

Pediatrika para recoger todos estos aspectos en un Unico volumen>>>.

5. Criterios de calidad en soporte nutricional en pediatria

Un capitulo grande de mejora lo constituye el de la medida de parametros de

calidad®*

. A pesar de que se han disefiado herramientas para evaluar la calidad tanto
de la NP como de la NE, se emplean con poca frecuencia. Pocas veces se comunican los

problemas que tiene que ver con los sistemas, la oclusion de la bomba u otros
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problemas que no pueden considerarse complicaciones. Un trabajo reciente sugiere
que se disefien formularios de comunicacién de incidentes que complete el paciente,
la valoracion de cdmo realiza el paciente la técnica y una evaluacion continuada de la
calidad®>>.

Ha de trabajarse también en la evaluacién de la calidad de la prescripcion y el
empleo de la NP hospitalaria356. Hemos analizado recientemente la calidad de la
practica de la NP durante un periodo de seis meses en el hospital, mediante la
evaluacién de cinco indicadores de proceso (uso de protocolos clinicos bdsicos,
valoracion del estado nutricional, calculo de necesidades energéticas mediante
féormulas internacionalmente aceptadas, n? de pacientes con ayuno intrahospitalario <
5 dias respecto al n? total de pacientes atendidos y % de pacientes con control
analitico previo a la NP y en las 48 horas tras su instauracion) obteniendo tasas de
cumplimiento entre el 76,1% y el 100%. Cuando en la misma poblacién hemos
analizado indicadores de proceso (cumplimiento del objetivo caldrico, n2 de NP < 5
dias con respecto al total de pacientes con NP, n2 de hemocultivos positivos y tasa de
infeccion relacionada con el catéter por cada 1000 dias de NP) los resultados eran
peores, en espacial los que hacen referencia a la tasa de infeccidén, sefalando con
claridad las areas de mejora.

El disefio de guias de NPD tiene como objetivo principal mejorar la calidad de
vida y disminuir los gastos relacionados con la salud en los pacientes dependientes de
la técnica®®’. Un ejemplo lo tenemos en la elaboracién de protocolos comunes para el

abordaje de complicaciones en NPD, realizado desde NADYA3>®

. A pesar de los avances
y recomendaciones de las Ultimas décadas, sélo se ha avanzado en la recomendacion
de manejo de estos pacientes en unidades multidisciplinares especializadas359.

Es necesario sefalar también el papel clave que tienen los registros de
pacientes. Un dato no contiene ninguna informacién: su apariencia puede ser desde un
espacio en blanco a cualquier simbolo ortografico. Por si mismo carece de significado;
su valor lo adquiere con su asociacidn, convirtiéndose entonces en fuente de
informacidn. Y la informacién es el conocimiento, ya que el procesamiento y analisis de

los datos confiere significado, propdsito y utilidad*®°

. Los dos registros funcionantes en
nuestro pais —NADYA y NEPAD- son un claro ejemplo. Gracias a los mismos podemos

aproximarnos al conocimiento de la prevalencia de la técnica, tener informacién sobre
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las patologias objeto de indicacidn, tipo de poblacidn, incidencia de complicaciones,
etc. de gran relevancia para profundizar en el conocimiento de las debilidades y
fortalezas de la técnica, asi como la necesidad de recursos (oportunidades)®®*.

Por ultimo, dentro de esas medidas estan todas las relacionadas con la
influencia que la NAD tiene en la calidad de vida del nifio y de sus cuidadores®®. La
percepcion de los pacientes y de sus familias no siempre coincide con los de los
médicos responsables>®*3%,

En el estudio realizado en cuidadores de pacientes con sonda o gastrostomia
encontramos una falta de correlacion entre la enfermedad de base y la carga del
cuidador. Tampoco se obtuvo relacién con la edad de la madre, su nivel de estudios o
su ocupacion. Sin embargo si con el rasgo de ansiedad presente en las madres que
condiciond la experiencia de soportar niveles mayores de carga. Pudo confirmarse
también que existia una correlacién positiva entre el distrés psicoldgico y la carga del
cuidador, como ya habia sido referido en otros trabajos.

La creacién de programas de NAD debe tener en cuenta no sdélo los aspectos

técnicos o las necesidades de los pacientes, sino también la atencién debida a los

cuidadores que, en el caso de los ninos, recae fundamentalmente en la madre.
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CONCLUSIONES
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1. La prevalencia de desnutricion en el momento del ingreso en el paciente pediatrico
obtenida en el estudio espafiol DHOSPE se situé en 7,8%, mayoritariamente
desnutricién moderada (7,1%)

2. En los ultimos afos se han desarrollado diferentes herramientas de cribado
nutricional en el momento del ingreso, para la valoracién del riesgo de desarrollar
desnutricidn. En el citado estudio DHOSPE, utilizando la herramienta STAMP, la cifra de
pacientes en riesgo moderado o grave de desnutricidn se acercaba al 75%.

3. Sélo un porcentaje pequeiio (27,5%) de los pacientes ingresados en la UCIP recibid
un aporte adecuado durante todo el periodo de hospitalizacién, en un estudio
realizado a lo largo de seis meses en dicha unidad.

4. A pesar de que la NE constituye el modo principal de soporte nutricional en el
paciente hospitalizado en estos 20 afios hemos observado un aumento de un 60% en
el empleo de la NP (1,6% de pacientes ingresados en 2008 vs 1,0% en 1994)

5. La indicacién principal de empleo de NP ha sido la cirugia gastrointestinal seguida de
las enfermedades digestivas no quirurgicas a lo largo de estos 20 afos.

6. Los accesos percutdneos transitorios contindan siendo los mads utilizados,
fundamentalmente la vena yugular interna y externa asi como las venas femorales. El
empleo del acceso venoso subclavio ha desaparecido en la practica y el uso de NP
periférica es excepcional.

7. Con los afios se ha producido una disminucion en la duracion media de la NP (un
30% inferior), asi como un aporte caldrico menor (alrededor de un 10% menos, a
expensas del aporte de lipidos).

8. En nuestro centro hemos apostado por un aporte inicial intensivo (todos los aportes
de aminodcidos y lipidos desde el primer dia de NP), asi como por el empleo de
mezclas ternarias (“todo en uno”) y la estandarizacion total o parcial de las mezclas
intravenosas.

9. A lo largo de los afios se ha producido una disminucién en la prevalencia de
complicaciones metabdlicas, en especial, de la disfuncién hepdatica relacionada con la
nutricién parenteral, inferior al 8% en la actualidad.

10. La tasa de infeccidn relacionada con el catéter es, sin embargo, sensiblemente

superior a la comunicada en la literatura.
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11. Los registros de pacientes permiten conocer la prevalencia y caracteristicas, asi
como las tendencias en Nutricion artificial domiciliaria. El registro NADYA-SENPE, con
mas de 20 afios de historia, publica anualmente los resultados de la NAD
fundamentalmente en el paciente adulto. Participamos activamente en el registro de
pacientes con NPD desde su fundacidn. El registro NEPAD de la SEGHNP recoge los
datos de los pacientes pediatricos con NED.

12. La prevalencia de pacientes pediatricos con NPD es baja. Cada afio uno o dos
nuevos pacientes se incluyen en el programa. Un total de 25 pacientes con 32
episodios se han registrado desde el inicio del programa.

13. Las causas mas frecuentes de precisar NPD en nuestra serie fueron el sindrome de
intestino corto y las alteraciones graves de la motilidad intestinal, seguidos a corta
distancia de la diarrea grave rebelde del lactante.

14. La tasa de complicaciones en NPD es baja: 3,4 episodios de infeccion relacionada
con el catéter por cada 1000 dias de NPD y menos de 1 complicacién mecanica por
cada 1000 dias, muy inferiores a las tasas de pacientes hospitalizados, similares a las
de otras series de la literatura y sensiblemente inferiores a las del paciente
hospitalizado.

15. Todos los pacientes con sindrome de intestino corto o diarrea grave que precisaron
NPD consiguieron adaptacién intestinal pudiendo suspenderse la NP. Por el contrario,
los pacientes con alteraciones graves de la motilidad requirieron NPD de forma
prolongada o permanente. Dos pacientes fueron remitidos a otro centro para recibir
un trasplante intestinal.

15. Las peculiaridades del programa de NPD del hospital es que incluye tanto a
pacientes pediatricos como a adultos. Existen algunos pacientes co NPD con
indicaciones “excepcionales”.

16. La nutriciéon enteral domiciliaria es una técnica muy difundida en Espaiia. La
indicacion fundamental la constituye la enfermedad neurolégica congénita o
sobrevenida, como se observa en los resultados del registro NEPAD.

17. Conlleva una carga importante para los cuidadores, en especial sobre su grado de
ansiedad. Es preciso considerar no sdélo los aspectos técnicos de la NED, sino la

repercusidn sobre los otros miembros de la familia.
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Changes in pediatric nutritional support in a tertiary level hospital since 20 years ago.

Introduction

Artificial nutrition consists in a bundle of actions to provide energy and
nutrients as a complement to ordinary food or as an alternative in order to maintain or
recover the optimal nutritional status.

Nutritional goals can be obtained by means of parenteral nutrition, that is the
administration of a mixture of nutrients as well as fluids through a venous access; or
providing a specific formula by the enteral route (enteral nutrition). Both techniques
can be used simultaneously.

The pediatric patients admitted to a hospital can be undernourished at the time
of admission or could become malnourished during the hospital stay. The causes are
multifactorial: inadequate intake, increased requirements, or both. In order to look for
solutions in the last decades of last century Nutrition Support Teams were
implemented in many hospitals. A Nutrition Support Team is composed by a
pediatrician, a nurse, a dietician and a pharmacist as a minimum.

All malnourished pediatric patients or at risk of undernutrition are potential
candidates to receive nutrition support. Most common conditions leading to
malnutrition are: primary severe malnutrition, persistent alterations in the
mechanisms participating in the process of nutrition: intake, absorption or digestion,
metabolism as well as increased losses or elevated requirements. An important group
of patients who require nutrition support are: postsurgical patients, mainly
gastrointestinal patients or those with congenital heart disease; patients | the pediatric
Intensive Care Unit or extremely low birth weight preterm babies.

There are very few studies describing how nutrition support works in hospitals
out the PICU or NICU.

There are also pediatric patients who require nutrition support for quite long
periods, even permanently. Because of that, Home Nutrition Support programs have
been developed and implemented. The burden of the technique lies on the families
and/or the patients, but with the main advantage if restoring usual routine: home,

school, friends...



117

As in many other activities in Medicine, nutrition support is not without
complications. Besides, it is under administrative and legal regulations and ethical

questions can arise when dealing with patients.

Justification and objectives

In 1992 the Clinical Nutrition Unit of Hospital 12 de Octubre was born. It is a
functional Unit that takes care of nutrition support both of inpatients and patients
requiring that kind of support after discharge. During this 20 years it has been possible
to attend as privileged watchers how nutrition support in the pediatric patient has
evolved, as well as to developed guidelines and to gather a huge amount of data based
oh our own experience.

In this theses it has been gathered main part of published experience along
these years. With its analysis it has been possible to know how clinical practice has
evolved regarding clinical nutrition in paediatrics.

Our work finishes with a review on opportunities and recommendations that
will allow to established areas of improvement in the nutrition support of pediatrics

patients at a university hospital level.

Material and methods

In order to estimate the prevalence of malnutrition in pediatric patients admitted to a
hospital an evaluation of the nutritional status (weight, height) of all pediatric
inpatients was done in the same day in 2005. Malnutrition was defined as weight for
height < p10.

To estimate the prevalence of hospital malnutrition at a national level a survey was
done in 33 hospitals of different levels of complexity (DHOSPE study). The survey was
done in 2011. Malnutrition was defined using Waterlow index for weight and for
height. In the same survey a screening tool for hospital malnutrition was evaluated.

To describe the different variables in the study frequency and percentage were

calculated when they were qualitative variables, and number of valid values, mean,
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standard deviation, median, quartiles, minimum and maximum, when they were
guantitative variables.

For comparison of means and medians among independent groups (for instance
range of ages, ranges of nutritional status, etc...), normality was tested by Shapiro-Wilk
test. Parametric ANOVA test was used for means and non-parametric ANOVA for
medians.

In the same way, Square Ji test was used for comparison of percentages among
independent groups (normal distribution) and the Cochran-Mantel-Haenszel test if lack
of normality.

For comparison among repeated measurement of means and medians in the
same patient, normality was tested by the Shapiro-Wilk test. If normality, parametric
ANOVA test was used for means and non-parametric ANOVA for medians.

To evaluate concordance among tests in the same patients, symmetry test

(tables m x n) and McNemar test (tables 2 x 2) were used.
To study the use of parenteral nutrition in inpatients characteristics of patients, routes
of delivery, type and amount of nutrients were compared in three different times
along these 20 years (1994, 2002 y 2008). Mean and standard deviation were used for
guantitative variables and percentage for qualitative variables. Student t test and
Squire Ji test were used for comparisons when appropriate. Statistically significant was
defined if p <0,05.

In order to study the complications related to parenteral nutrition, a
retrospective, longitudinal, and descriptive study was performed. Catheter-related
infections and parenteral-associated liver disease were described. Data are presented
as rates (number of episodes for 1000 days of parenteral nutrition use)

To study the use of home artificial nutrition, data from the NADYA (home
parenteral nutrition) and NEPAD (home enteral nutrition) national registers were used.
Data are shown as means and percentages.

Teaching materials for patients and families are shown.

In order to provide our own experience data from our program to 2009 were

shown. Special situations requiring home parenteral nutrition were described.
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Burden for the caregivers has been evaluated in patients on home enteral
nutrition using specific Tools: Caregiver Burden Inventory (Zarit), Symptom Checklist

90 Revised (SCL-90-R) y State Trait-Anxiety Inventory (STAI).

Results

Hospital malnutrition in children

The prevalence of hospital malnutrition presented in the survey done in 2005 in
hospital 12 de Octubre was 17.2%, using a ratio weight for height under p10 as the
criteria.

Results from the DHOSPE study in 33 hospitals in Spain (1092 patients included)
showed a prevalence of moderate to severe undernutrition of 7.8% (0.7% severe and
7.1% moderate), and overweight-obesity in 37.9% of children admitted to a hospital.
When risk of malnutrition evaluated by means of STAMP tool, a significantly higher
percentage of patients was found of being at risk: 259 low risk (score 0-1, 25.8%), 388
moderate risk (score 2-3, 38.6%), and 358 high risk (> 4 points, 35.6%). From the 991
patients finally evaluated, 835 were re-evaluated a week later and 146 at two weeks.
We found statistically significant differences among Z score for weight between initial
visit and visit 2 (V2) and 3 (V3)(p<0.0001) for all age groups, but not for Z score for
height. There were no differences according to underlying disease. There was a
significantly higher use of tube feeding and parenteral nutrition in those patients with
high risk of malnutrition (STAP score 4-9).

Inpatient parenteral nutrition

121 infants and children received parenteral nutrition in 2008. The number of
elaborated PN bags was 1270. The main indication for PN was gastrointestinal surgery
(35.5%), gastrointestinal diseases (19.8%) and cardiac surgery (19%). The use of
peripheral PN was exceptional (2,5%). The most common venous access was internal
jugular vein (35%), followed by femoral vein (26.5%), while tunneled catheters were
used in 20% of patients and subcutaneous ports in 7.5%. Peripherally inserted
catheters were used in 5% of patients.

Standardized PN mixtures were used in 11.6%, individualized mixtures in 41%

and partially standardized solutions in 48%. In 88%, they were three-in-all solutions.
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Mean duration of PN use was 10.5 days (SD 9.7). Seventeen patients received PN
shorter than 5 days. In six of them because they were home parenteral nutrition
patients and 2 other died. The rate of wrong indication of PN was less than 8%.

The reason to stop PN was transition to oral/enteral nutrition in 75%.

When we compare use in 2008 with use in 2092 and 1994, we found an increase
of PN use along time. In 2008 121 patients received PN vs. 71 in 2002 and 74 in 1994.
This increase was almost statistically significant in patients younger than 7 years: 93
(2008), 53 (2002) and 47 (1994). The percentage of inpatients who received PN was
1.58% (2008), 1.3% (2002) and 1.0% (1994).

While gastrointestinal surgery was the main indication across all the period, other
indication varied according to the type of patients attended at the hospital — increase
in cardiac surgery, decrease in liver transplantation and so on).

Main venous access was jugular vein, while there has been a switch in the use
of subclavian access to the femoral one.

Mean length of PN decreased across the study period 1994-2000 (15.2 + 14.8
days vs. 11.0 9.8 day, p= 0.02), but not when comparing 2002 (11.0 + 14.9) with
either 2008, or 1994.

There is a trend to use standardized Solutions along all the period of study.
Near 2/3 of PN are or totally or partially standardized.

When comparing PN composition in the first day of use, a lower caloric load
was found in 2008 vs. 2002 (63.4 + 20.6 vs. 69.7 + 21.0 kcal/day, p = 0.04), mainly
because a decrease in lipid load (1.9 + 1.0 vs. 2.2 + 0.7 g/kg/day, p= 0.02), but no
differences in volume (75.9 + 28.0 vs. 79.9 + 30.8 ml/kg/day) or in the other
macronutrients: carbohydrates (9.5 + 3.2 vs. 9.8 + 3.5 g/kg/day), amino acids (2.04 +
0.6 vs. 2.1 + 0.4 g/kg/day, ns).

Complications were present in 24.8% of patients in 2008 (p= 0.02 vs. 2002; ns
vs. 1994), 10.8% in 2002 and 16.9% in 1994. This change was due to infectious
complications (5.6% and 4.1% in 1994 y 2002 respectively), and a higher 16.5% in 2008
(p< 0.05). Liver related complications did not experience significant changes (11.3% in
1994, 6.8% in 2002 and 7.4% in 2008).

From the 120 patients who received PN in 2008, 48 positive blood cultures were

obtained in 44 patients, with a higher incidence in patients < 2 years (52% vs. 29.8%,
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p= 0.016). There were no significant differences in rate of infection according to the
underlying disease or the length of use of PN. The rate of catheter-related bacteremia
was 37.8 per 1000 days of PN use. The most common germens were negative
coagulase staphylococcus (56.3%), Gram negative bacillus (20.8%), S. aureus (12.5%)
and fungi (12.5%). PN-related liver disease was found in 9 patients (7.4%). By age
groups: 6.3% of infants (< 2 years), 10% in children between 2 and 7 years, and 7.4% in
older than 7 (ns).

Nutrition support in pediatric patients at home

We have used the data from the National Register for Home Parenteral
Nutrition (NADYA). 25 hospitals have reported data. 235 patients were included, both
adult and pediatric patients. Mean age was 49.7 years (SD 18.1). Most common
diagnosis was palliative cancer (29.4%) and main indication was short bowel syndrome
(77 patients, 32.8%), followed by intestinal obstruction (64, 27.2%).

For Home enteral nutrition the NEPAD register was used. It is an on-line register
for pediatric patients exclusively. First publication was done in 2006 with data from
2003. 124 patients were included from 6 hospitals. In 2012 data from 1000 episodes
were published. 952 patients were included with a total Lumber of 1048 episodes
from 20 hospitals. The reason for using tube feeding was impossibility to use oral route
(64%), increased needs (24%) and difficulties in digestion and/or metabolism (12%).
Neurologically impaired children were the most common population. Most usual
enteral access was nasogastric tube in 573 episodes (54.7%), gastrostomy in 375
(35.8%), oral 77 (7.3%) and jejunal access in 23 (2.2%) with great differences according
to the underlying disease (#2, p<0.0001). In 10.2% of the 1048 episodes initial enteral
access was switched to a different one alter an average of 3.7 months (IQR, 1.6-8.7).
Cyclic infusion was the most common way of delivery, due to the major autonomy it
confers to patients and families. Most patients used an infusion pump and received a
complete enteral formula. The main reason for stopping enteral feeding was transition
to oral feeding.

Our own experience in home parenteral feeding up to 2010 was 25 patients and
32 episodes. In 16 patients, HPN started in the first year of life. Total length of HPN
was 9.986 days, with a median duration of 174 days (range 7-2.444 days). Short bowel

syndrome was the cause of using HPN in 6 patients, severe gastro-intestinal motility
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disorder in 6, protracted diarrhea in 5, severe malnutrition in 3 (two of them because
severe liver disease waiting for a liver transplant, while the other was cystic fibrosis
patient with failure of enteral feeding), and 5, miscellanea. 47 catheters were used,
mean length 212.5 days, median 120 (range, 7-930). 42 were tunneled catheters,
subcutaneous ports in 3 and PICC in 2.

The rate of complications for 1000 days of HPN was: 3.4 for catheter-related
infections; 0.1 for catheter obstructions, 0.9 for catheter-breakdowns, and 0.1 for
accidental extractions. We have also analyzed special situations of patients receiving
HPN: patients with cystic fibrosis, AIDS, post radiation enteritis, and Psedomixoma
peritonei. A female patient affected of a chronic intestinal pseudo-obstruction on HPN
or more than 20 years have to successful pregnancies while on HPN, or the use of
outpatient intravenous antibiotic therapy for patients with catheter-related infections
were also described.

Regarding HEN caregiver burden associated to HEN use was studied. Patients
with a nasogastric tube or a gastrostomy were included, for a total of 55 caregivers.
Mean age was 6.8 years (SD 5.1), 56.4 were male. In 98% of cases, the mother
was the main caregiver. Mean age of mothers was 37.2 years (SD: 6.7), 33 (60%) were
married and in 19 (34.5%) he/she was the only child. 17 (30.9%) have a university
degree, and 23 (42%) did not work outside home, while 17 (34.5%) have a partial time
job and 12 were full-time employed. Most common diagnoses was a neurologic
disorder (n = 32, 57.1%), cardio-respiratory disorder (n=11; 19.6%), gastrointestinal
disease (n = 6; 10.7%). Nine patients were ex-preemies.

The results showed a mean score for burden of the caregiver scale (Zarit) 57.96
(SD 20.5; range 20-97). Mean score for psychological distress (SCL-90-R) was 70.1 (SD:
19.2, range 5-97), and for anxiety state 87-6 (SD 12.0, range 5-98), while anxiety trend
was 48.8 (SD 26.8; range 5-99).

The diagnoses was not significantly correlated with caregiver burden (r = 0.047,
p = 0.757), either mothers’ age (r = 0.165, p = 0.228), level of studies(r = 0.245, p =
0.071) or work status (r = -0140, p = 0.314). It was shown that the caregiver burden
was related to anxiety trend (r = 0.376, p = 0.005), but not with anxiety status (r =
0.087, p =0.533). Caregiver burden was related to psychological distress (r = 0.516, p =
0.001).
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Discussion

More than 30 years have already passed since artificial nutrition techniques
were implemented in Spain. Somehow a shorter time in pediatrics. In words from Prof
Leon Sanz “scientific activity in this area is pretty active, as of is intended to provide
evidence to support recommendations for clinical practice”. As an example he
commented than when analyzing Guidelines for PN from ESPEN (2009) only 16% were
grade A recommendations, 28% grade B and 56% grade C. Even lower than that were
the recommendations from ESPGHAN-ESPEN 2005 regarding pediatric PN; and there
are no recommendations for pediatric enteral nutrition.

We will be able to present in the next future scientific evidence to support
these recommendations. Our research was devoted to gather all our experience in the
field of pediatric artificial nutrition in the last 20 years. They will also help as a starter

point for future developments.

Conclusions

1. The prevalence of undernutrition at the time of hospital admission in pediatric
patients in the Spanish study DHOSPE was (7.8% (moderate undernutrition 7.1%).

2. In the last few years, some screening tools to detect hospital malnutrition have been
developed, many of them already validated. In DHOSPE study one of these tools
(STAMP) has been used. According to STAMP, near 75% of pediatric patients at
admission were at risk of malnutrition.

3. Only a small percentage (27.5%) of patients admitted to the Pediatric Intensive Care
Unit received and adequate nutrition support during admission in a study done over a
6 month period.

4. Despite the fact that enteral nutrition use has increased over time, along this 20
year period a 60% increase in the use of parenteral nutrition has been observed (1.6%

of admissions in 2008 vs. 1.0 in 1994)
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5. Main indication of PN use was gastrointestinal surgery followed by non-surgical
gastrointestinal problems.

6. Percutaneous venous access was the most commonly used venous access, mainly
internal and external jugular access followed by femoral veins. In practice, subclavian
access is no longer used. Peripheral PN use was exceptional.

7. Along time we have observed a decrease in length of PN (30% less), as well as a
decrease in the caloric load (10% less).

8. Aggressive nutrition support since the first day and use of “all-in-one” solution is the
usual practice in our hospital.

9. A decrease in metabolic complications has been observed, mainly parenteral-
nutrition related liver disease (less than 8% in the last survey).

10. The rate of catheter-related infections is, on the contrary, significantly higher than
reported in the literature.

11. Registers of patients allow us to know the prevalence, as well as the main
characteristics and trends in home artificial nutrition. NADYA-SENPE register yearly
publishes the results of Home Artificial Nutrition in Spain, mainly in adult population.
NEPAD register is an on-line register for pediatric home enteral nutrition patients.

12. The prevalence of pediatric home parenteral nutrition patients is low. In our
center, yearly one to two patients are included in the program. 25 patients with 32
episodes have been registered since the beginning of the program.

13. Main indications for home parenteral nutrition were short bowel syndrome and
severe motility disorders, followed by protracted diarrhea of infancy.

14. The rate of complications is low: 3.4 episodes of catheter-related infection every
1000 days of parenteral nutrition use, and less than 1 mechanical complication every
1000 days.

15. All patients with short bowel syndrome and protracted diarrhea receiving HPN
achieved intestinal adaptation. On the contrary, patients with a severe motility
disorder are most likely prone to stay on HPN. Two patients were derived to an
Intestinal Transplantation Center.

16. The home parenteral nutrition program in hospital 12 de Octubre includes both

adult and pediatric patients. There are patients with quite special conditions on HPN.
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17. Home enteral nutrition in pediatric patients in Spain is quite developed. Main
indications are neurologic conditions.

18. There is an important burden for caregivers of patients receiving home artificial
nutrition support. It is necessary to know how the technique affects all the members in

the family.
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ANEXO 2

Unidad de Nutricion Clinica
Servicio de Farmacia
Hospital 12 de Octubre

INFORMACION A PACIENTES CON NUTRICION
PARENTERAL DOMICILIARIA

r‘ﬁl

|

1. Informacidn general sobre nutricién parenteral domiciliaria (NPD).
2. Equipo y técnica de NPD
3. Técnicas asépticas y cuidado del catéter

Madrid, Septiembre 2012
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GENERALIDADES

Aunque no pueda utilizar su aparato digestivo para alimentarse o lo haga
parcialmente, su estado de nutricion puede mantenerse e incluso mejorarse, mediante
la administraciéon de nutrientes por via venosa. Recibird agua, hidratos de carbono,
grasas, proteinas, vitaminas y minerales, mezcladas en unas proporciones que han sido
calculadas por su médico después de hacer una valoracién global de su situacién
clinica.

Esta mezcla, que recibe en una bolsa, y se prepara en un Servicio de Farmacia
bajo unas rigurosas normas de asepsia (esterilidad), se llama nutricion parenteral (NP).
Si usted recibe la solucién desde el servicio de catering, recibira las mezclas en su
domicilio una o varias veces a la semana.

CARACTERISTICAS DE LA BOLSA DE NUTRICION PARENTERAL

BOLSA:

e Debe llevar una etiqueta en la que conste: nombre y apellidos, volumen total,
composicion detallada, fecha de preparacion y caducidad.

e Ha de estar integra, no debe presentar pérdidas de contenido en ningun punto.

e Viene envuelta en una funda que la protege de la luz y que no debe retirarse
mientras que dura la infusidn.

e Para poder colgarla del pie de goteo tiene un asa en uno de los extremos.

e En el otro extremo esta la entrada para acoplar la nutrilinea o sistema de
alimentacion.

IMPORTANTE: DEBE COMPROBAR SIEMPRE QUE EN LA ETIQUETA CONSTEN SUS
DATOS.

CONTENIDO:

La mezcla ha de ser homogénea. No debe presentar:

e Elementos flotantes o cuerpos extrafios.

e Zonas o niveles con distinta tonalidad o color.

e Compruebe que la tonalidad de la parenteral coincide con la prescrita
habitualmente.
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CONSERVACION DE LA BOLSA DE N.P.

e La bolsa de NP debe mantenerse en nevera entre +2 y +6°C. Una hora antes de
utilizarla saquela y manténgala a temperatura ambiente, alejada de toda fuente de
calor (calefaccion, luz solar...)

e Compruebe la fecha de la NP y utilice la correspondiente al dia indicado. No utilice
una bolsa. que supere la fecha de caducidad (5 dias desde su elaboracién).

e La bolsa de NP se recogeran en el Servicio de Farmacia dos veces por semana o le
sera facilitada por una empresa externa al hospital que se la entregard en su
domicilio.



140

NUTRILINEA O EQUIPO DE INFUSION

Mediante ella hacemos llegar la NP al catéter que tiene colocado. Esta compuesta de:

1. Un extremo punzante (punzdn) protegido por una funda que se ha de retirar para
poder introducirlo en la bolsa de NP.

2. Una camara de goteo o bureta donde veremos caer las gotas de la nutricién.

Una llave para regular la velocidad del goteo de la NP en la cdmara.

4. Un punto de conexion adaptable al catéter y protegido con un tapdn (el equipo de
infusion es especifico para cada tipo de bomba, por lo que debe seguir las
indicaciones que la acompafian para ajustarla a la bolsa, purgar el aire e
incorporarla a la bomba).

w

ugar de entrada
de punzin a bolsa
'

i /

W=
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- /
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punzon

Recuerde: antes de conectar la nutrilinea al catéter compruebe que, una vez purgada,
no existe aire en todo su trayecto.
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ZONA DE TRABAJO

Debe ser una zona de la casa poco frecuentada y libre de contaminacién
(dormitorio o cuarto de estudio). Evite las corrientes que puedan movilizar el polvo y la
presencia de animales domésticos.

Dispondra de una superficie de facil limpieza (mesa de cristal o marmol) con un
tamafio minimo de 50 x 50 cm.; una silla que le permita trabajar cémodamente sobre
la mesa y un recipiente donde tirar el material de desecho. Es conveniente que en la
misma habitacién exista un armario especifico para guardar el material que utiliza.

Se debe evitar la presencia de otras personas, excepto si precisa ayuda, que la
realizard una sola persona previo lavado de manos.

LAVADO DE MANOS

Siempre después de limpiar la superficie de trabajo, la persona que realiza la

técnica y la que le ayuda, hardn un correcto lavado de manos:

e Retire anillos, pulseras y reloj.

e Con aguay jabdn realice un buen lavado de manos y cepillado ufias, seguido de un
buen aclarado. Este procedimiento debe durar al menos 1 minuto.

e Séquelas con un pafo limpio para cada uso o si es posible con toallitas
desechables.

e Lavar posteriormente con gel de alcohol.

COMO PREPARAR UN CAMPO ESTERIL

Campo Estéril es la superficie libre de gérmenes que puedan contaminar e
infectar el material, la via o la mezcla de la NP.

Preparacion del campo estéril:

1. Limpie con alcohol la mesa o superficie que va a utilizar y espere a que se evapore el
mismo.

2. Una vez lavadas las manos (como se indicé previamente), rompa el papel que
envuelve el pafio sin tocar éste.

e
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3. Tome las esquinas del pafio entre los dedos y extiéndalo sobre la mesa con cuidado
de no rozar su cuerpo ni otros elementos.

La superficie del pafio sera el Campo Estéril sobre el que ird colocando el
material estéril, que va a utilizar al iniciar o retirar la NP, evitando tocar el pafio
directamente con las manos.

COMO PONERSE LOS GUANTES ESTERILES

1. Rompa el papel que envuelve los guantes, saque la bolsa que trae en su interior y
déjela sobre la mesa fuera del campo estéril.

2. Como las hojas de un libro, abra la bolsa y deje al descubierto los guantes. El de la
derecha corresponde a su mano derecha y el de la izquierda a su mano izquierda.

3. No toque nada con la mano; observe que los guantes traen doblada la parte
inferior (lo que correspondera a su mufieca) que quedard préximo a usted. (fig. 3)

4. Guante de la mano derecha: cogiéndolo sélo por la parte doblada, con la mano
izquierda, introducir la otra mano en el mismo (fig. 4).

5. Guante de la mano izquierda: ayudandose de los dedos de la mano enguantada
(que puede meter por debajo de la doblez del guante que pone) meta la mano en el
mismo (fig. 5,6y 7).
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Fig. 6 Fig. 7

Recuerde: Los aguantes estériles se pondran sélo antes de manipular el material que
ya ha sido depositado en el campo estéril.
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COMO CARGAR LAS JERINGUILLAS

=

. Si utiliza viales:

e Limpie el tapdn (goma) del vial con alcohol y espere a que se evapore antes de
pincharlo.

e Coloque la aguja en la jeringuilla y llene la jeringa de tanto aire como liquido quiere
introducir en la jeringa.

e Con el vial en posicidn inferior a la jeringuilla, pinche con la aguja con un angulo de
45° e inyecte el aire cargado en la misma.

e Sin soltar el émbolo, invierta la posicion del vial, retire el dedo del émbolo y la

jeringuilla se llenara de liquido.

2. Si utiliza ampollas:
Ajuste la aguja a la jeringa y asegurese que ésta no tiene aire en su interior.

o Abra la ampolla que contiene el liquido, meta dentro la aguja y apoye el bisel
(extremo final de la aguja) sobre la pared de la ampolla; tire del émbolo de la
jeringuilla para aspirar a la vez que con la otra mano va inclinando a la ampolla.

RECUERDE: una vez cargada la jeringuilla con el liquido debe sacar las burbujas de aire;
para ello retroceda el émbolo, golpee ligeramente la jeringuilla (las burbujas subiran) y
empuje lentamente el émbolo expulsando el aire contenido.
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TECNICAS ASEPTICAS Y CUIDADOS DEL CATETER

CATETER EXTERNO

Para poder recibir la mezcla de NP por via venosa, se le ha colocado a usted un
catéter, que después de un trayecto por debajo de la piel, penetra en una vena
principal y cuya punta termina en cava superior, cerca del corazén. En el trayecto que
va debajo de la piel existe un dispositivo (anclaje), que impide su desplazamiento y
ademas actua como filtro para impedir la penetracién de gérmenes.

El catéter estda hecho de un material que permite su permanencia en el
organismo durante largo tiempo. Pero para asegurar su perfecto funcionamiento y
evitar complicaciones siga atentamente las instrucciones de este folleto.

TECNICA DE INICIO DE LA N.P.

MATERIAL QUE VA A UTILIZAR
e Pafo estéril.
e Gasas estériles (3 paquetes)
e Solucidn antiséptica (Clorhexidina® )
e Alcohol de 70°
e Guantes estériles (1 par)
e Esparadrapo hipoalergénico
e Bolsa con la nutricién.
e Bomba para infundir la NP
e Nutrilinea (si no lo trae incorporada la bolsa)
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e Soporte para colgar la bolsa NP (pie de goteo)

DESARROLLO DEL PROCESO

1. Tenga la bolsa a temperatura ambiente (al menos una hora antes de la infusion).
2. Programe la bomba al ritmo de infusién indicado.

3. Coloque el campo estéril segun la técnica aprendida.

—————— e T AR+ A o et~ e

4. Tome la bolsa de N.P., purgue la nutrilinea y deje el extremo que va a conectar a la
via venosa en una esquina del pafo estéril (para evitar que se caiga, conviene fijarla
con un esparadrapo a la mesa, coloque el mismo fuera del pafo estéril). Incorpore
la nutrilinea a la bomba.

5. Distribuya sobre el campo estéril el material (también estéril) en el orden que
piensa que va a utilizar:

e gasas impregnadas en antiséptico y en alcohol a un lado del campo.
e gasas secas mas alejadas.

6. Descubra la zona de insercidn del catéter, retirando la ropa para que no dificulte la

maniobra.

\I

. Quite el apdsito que cubre el tapdn obturador del catéter.
. Coléquese los guantes estériles segln la técnica aprendida.

oo

9. Limpie la conexién pasando por ella 3 gasas con alcohol y tres gasas con antiséptico
(utilice cada gasa una sola vez).
10. Pince el catéter en la zona sefialada para este fin. Retire el tapdn obturador.

cerrado
/

zona de pinzamiento

r
B [

=

tapon obturador

11. Conecte la nutrilinea, previa retirada la proteccion.

12. Despince el catéter y la llave reguladora de la nutrilinea, y asegurese que la mezcla
gotea con continuidad.

13. Ponga en marcha la bomba segun las instrucciones de la misma.
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14. Deje abierta la llave reguladora de la nutrilinea.
15. Cubra la conexion con una gasa empapada en Clorhexidina ® envolviéndolo con
otra gasa seca.

TECNICA PARA RETIRAR LA N.P.

MATERIAL QUE VA A UTILIZAR:

e Pafio estéril. e Gasas estériles (3 paquetes)
e Solucién antiséptica (Clorhexidina®) e Alcohol de 70°

e Esparadrapo hipoalergénico e Guantes estériles (1 par)

e Jeringuilla de 5 ml e Aguja de 0.9x25 mm

e Heparina sddica al 1% o Fibrilin® (si hay que heparinizar)
e Tapdn obturador

e Una ampolla de suero salino al 0.9%

e Parafina

DESARROLLO DEL PROCESO:

1. Detenga la infusién y pare la bomba.

2. Lavese las manos como se indicé anteriormente.

3. Disponga el campo estéril segun la técnica aprendida.

4. Distribuya sobre el campo estéril el material en el orden que piensa que va a
utilizar:

e gasas impregnadas en antiséptico y en alcohol a un lado del campo.

e el tapdn obturador (tapdn azul).

e jeringuilla de 5 mly vial de heparina sddica al 1% (Fibrilin® en caso de disponer).
e gasas secas mas alejadas.

5. Cargue la jeringa con 1 ml de heparina sédica y 4 ml de suero salino segun la técnica
aprendida (o con 3 ml de Fibrilin®). Se heparinizard sélo un dia a la semana,
mientras el resto de dias se usard sdélo suero salino.

6. Quite el apésito que cubre la conexién nutrilinea-catéter.

7. Coléquese los guantes segun la técnica descrita anteriormente.

RECUERDE: el catéter debe estar pinzado siempre que no esté conectado a la
nutrilinea o jeringuilla.

7. Limpie la conexion catéter-nutrilinea pasando por ella 3 gasas con alcohol y tres
gasas con antiséptico (utilice cada gasa una sola vez).

8. Pince el catéter con la llave que trae incorporada, en la zona indicada para este fin.

9. Desconecte la nutrilinea y coloque el tapén obturador.

10. Abra la llave del catéter y despacio, sin hacer mucha presién, inyecte la heparina a
través del tapon.
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abierto

11. Pince de nuevo el catéter y retire la jeringuilla.
12. Deje protegida la conexién envuelta en una gasa empapada en Betadine®.

CUIDADOS EN EL PUNTO DE INSERCION DEL CATETER

Cada tres dias y siempre que sea preciso (si se moja, mancha...) aplicard
cuidados de limpieza y desinfeccién del punto donde el catéter penetra en la piel,
siguiendo rigurosas normas de higiene y esterilidad.

DESARROLLO DEL PROCESO:
1. Lavese las manos como se indicd anteriormente.
2. Disponga el campo estéril con la técnica ensenada.
3. Distribuya sobre el campo estéril el material (también estéril) en el orden que
piensa que va a utilizar:
e gasas impregnadas en antiséptico y en alcohol a un lado del campo.
e tijeras de punta roma.
e mas alejadas gasas secas .
4. Descubra la zona de insercién del catéter, retirando la ropa para que no le dificulte
la maniobra.
5. Retire el apdsito y observe si aparece en la zona préxima al punto de entrada del
catéter:
e |esidn o maceracion
e supuracion
e dolor, hinchazdén o enrojecimiento de la zona
Si se evidencia alguna de estas anomalias, continle la cura y comuniqueselo a su
médico.
6. Coléquese los guantes estériles.
7. Realice la cura: limpie la zona con alcohol y antiséptico, partiendo del punto de
insercion del catéter hacia afuera y pasando cada gasa una sola vez.
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8. Coloque el apdsito dejando aislado el catéter de la piel.

9. Cambie la direccién de la fijacién del catéter sobre la piel para evitar lesiones en el
borde de entrada.

10. Mantener el extremo del catéter siempre fijado por la piel unos cm por encima del
punto de insercion.
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"

Balsa IG.P.

Personas y teléfonos de contacto:
Unidad de Nutricion: Dr. Moreno 913908654 o busca 61839

Dr. Ledn y Dra. Valero 913908000 /Ext 1939
Farmacia: Dra. Pilar Gomis 913908000 / EXT 1533
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ANEXO 3

INFORMACION PARA PADRES DE NINOS QUE
RECIBEN NUTRICION ENTERAL A DOMICILIO

Unidad de Nutricion Clinica

Departamento de Pediatria
Hospital Universitario 12 de Octubre
Madrid

1 de enero de 2013
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INFORMACION PARA PADRES Y CUIDADORES

éQué es la nutricion enteral?

La nutricién o alimentacién enteral es una técnica por la cual se
introducen los nutrientes directamente en el aparato digestivo, a
través de una sonda que se introduce por la nariz o que se implanta
directamente en el estdmago o en el intestino. Los alimentos se
administran generalmente en forma liquida y contienen el mismo
valor alimenticio (proteinas, energia, vitaminas, minerales, calcio,
hierro) que una dieta normal equilibrada.

éCuando esta indicada la nutricion enteral en el domicilio?

Esta destinada a aquellos nifios que no pueden cubrir todas sus
necesidades nutricionales por via oral o en los que no es posible una
deglucidon correcta durante largos periodos pero que no necesitan
permanecer en el hospital por ningun otro motivo.

éQué objetivos persigue?

El fin que la nutricion enteral domiciliaria (NED) pretende alcanzar
es conseguir una buena nutricion, un crecimiento y desarrollo
adecuados, evitando una hospitalizacion larga y devolviendo al nifio
enfermo a su ambiente familiar. Antes de comenzar su administracion
es necesario que el equipo especialista en nutricion programe las
necesidades nutricionales, la férmula y accesos a utilizar y se asegure
la tolerancia, generalmente en el hospital. Ademas los familiares
deben conocer los objetivos del tratamiento, ser entrenados en los
aspectos practicos del mismo y conocer y prevenir las posibles
complicaciones.

éPor qué vias puede administrarse la nutricion enteral?

Basicamente puede administrarse a través de una sonda que se
introduce por la nariz y llega hasta el estdbmago o el intestino (sondas
nasogastricas o sondas nasoenterales) o a través de una sonda que
se implanta directamente en el estdbmago o en el intestino
(gastrostomia o yeyunostomia respectivamente). Estas ultimas se
indican cuando la nutricion enteral se prevé para un periodo
prolongado (mas de 6 a 8 semanas).

Las féormulas de NE también pueden tomarse por boca (tienen buen
sabor), siendo frecuente su uso como complemento a la dieta
habitual o mas raramente de forma exclusiva.
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éQué material es necesario para la nutricion enteral
domiciliaria?

Ademas de la sonda se requiere un equipo especifico que consta de
un recipiente para la férmula o contenedor - bolsa flexible, biberén o
el mismo envase - una linea de administracién flexible que conecta la
sonda y recipiente, jeringas de 10 a 50 ml para la nutricién y los
lavados de la sonda y un soporte para colgar el recipiente.

Es preferible que los sistemas (recipiente, linea, jeringas y sonda) se
usen una sola vez, pero si esto no es posible o se trata de productos
reutilizables deben lavarse con agua jabonosa, luego aclarar y secar.

En caso de administracién intermitente por bolos, sélo son precisas
las jeringas, con las cuales se extrae el producto nutricional de su
envase y se administra directamente a la sonda (debemos recordar
gue la administracion debe durar el tiempo establecido).

Puede ser necesario usar una bomba de nutricion que es un aparato
que regula la cantidad y la velocidad del producto enteral y permite
administrar alimentacidon de forma constante.

éComo debemos tratar las formulas nutricionales?

El producto —alimento - puede presentarse en botellas de cristal, en
briks o en bolsas semirrigidas. Deben conservarse en lugar fresco vy
seco. Una vez abierto pueden conservarse en nevera durante un
maximo de 24 horas, de forma similar a los productos lacteos.

Es conveniente administrar la férmula a temperatura ambiente.
Desechar cualquier envase que presente anomalias en su contenido,
que el precinto no esté intacto o que esté caducado. No debemos
administrar nada distinto a las formulas alimenticias por la sonda,
sOlo se utilizaran alimentos distintos de los productos enterales por
indicacién de su especialista. De la misma forma la administracion de
agua debe seguirse segun la pauta del hospital.

éQué normas basicas de higiene y cuidados se deben seguir?

e Lavese bien las manos con agua y jabdén antes de manipular
cualquier componente de la nutricidon enteral.

e Comprobar antes de la administracion del alimento que la
marca externa de la sonda, realizada en el momento de la
insercién no se haya desplazado.

o Para evitar el reflujo de contenido gastrico al es6fago, es
conveniente que la cabecera de la cama esté incorporada
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30-45° durante y hasta 20-30 minutos tras Ila
administracion de la formula cuando el nifio esta
encamado, o bien que permanezca sentado.

e Después de cada toma de alimento, limpiar la sonda con agua
por medio de una jeringa. Si la alimentacion se administra con
jeringa, después de cada toma sacar el émbolo y lavarlos con
agua y jabon. Aclarar y secar después.

e En caso de que la sonda se fije en la nariz, cambiar el
esparadrapo siempre que esté sucio o comience a despegarse.
Comprobar que la marca externa de la sonda, realizada en el
momento de la insercidon no se haya desplazado o bien medir la
porcidén externa de la sonda.

e Si lo que utiliza su hijo es una ostomia, limpiar a diario
con agua y jabon, de forma circular desde la sonda hacia
fuera. Comprobar que la sonda puede girar sin dificultad.

e Aunque su hijo sdlo tome alimentos por sonda, es importante
cuidar la limpieza de la boca y estimular la succidén y la
masticacion (con el chupete o mascando chicle). También es
importante que el nifo participe del ambiente de la comida con
el resto de la familia y, en caso de ser un lactante, que se
administre con la actitud semejante a la de la alimentacién
normal - cogido en brazos, dirigiéndole la mirada, etc.-.

éComo se administra el alimento?

La nutricion a través de sonda puede administrase de forma
intermitente, es decir de forma parecida a la alimentacion habitual,
con 4 a 8 tomas diarias. Puede realizarse con jeringa, por gravedad o
con bomba.

También puede hacerse de forma continua (un goteo continuo
durante 12 a 24 horas). Es una practica frecuente permitir que el
nilo coma libremente por boca durante el dia y el uso de una
nutricidon enteral continta por la noche.

El ritmo de administracion debe ser el indicado por su médico, ya que
se ha comprobado su tolerancia durante el periodo previo de
hospitalizacion.

La administracion de medicamentos a través de la sonda debe
hacerse con precaucion y consultando previamente. Como norma
general no es recomendable mezclar los medicamentos con el
alimento y administrar preferentemente formas liquidas (jarabes y
suspensiones). No mezclar varios medicamentos en la misma jeringa.
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éPodemos encontrar complicaciones?

Aunque la nutricion enteral domiciliaria es un método seguro y
eficaz pueden, en ocasiones, surgir complicaciones. Las mas
habituales son las relacionadas con la sonda y las digestivas.
En la tabla podra encontrar los problemas mas frecuentes y
sus soluciones. No obstante, en caso de duda debe consultar
con su médico o enfermera de referencia.
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Problema Solucion

Causa

Complicaciones relacionadas con la sonda

Intentar desobstruir
pasando 50 ml de agua
tibia. Llamar al hospital
Si No se consigue

Obstruccion de la
sonda

Limpieza inadecuada
y/o administracion de
farmacos

Mala fijacidén de la Reemplazar la sonda
sonda

Nauseas y vomitos

Retirada accidental
de la sonda

Recambiar la sonda.
Llamar al hospital

Rotura accidental de -
la sonda

Mascar chicles o
caramelos sin azucar
Utilizar sondas
adecuadas

Sondas inadecuadas
Falta de salivacion

Incomodidad y
molestias
nasofaringeas

Movilizar
periddicamente la sonda
Cambiar de fosa nasal si
la erosion es importante
Lubrificar con vaselinas,
cremas hidratantes...

Sondas inadecuadas
Falta de movilizacidon

Erosiones nasales

Irritacion de la piel Poca higiene Limpieza diaria del

alrededor del
estoma

Pérdidas de
contenido gastrico
alrededor de la
sonda

Complicaciones gastrointestinales
Nauseas, vomitos y Posicidon incorrecta de

distension
abdominal

Estoma mas grande
que el calibre de la
sonda

Desplazamiento de la

sonda

la sonda
Velocidad de flujo
excesiva

Vaciamiento gastrico

retardado

Foérmula incorrecta
Ansiedad

Efecto 20 de la

estoma
Curas locales

Ajustar el soporte
externo

Cambiar la sonda por el
Kit de sustitucién

Colocar al paciente en
posicion correcta

Comprobar situacion de
la sonda

Detener la
administracion de la NE
Uso de farmacos
procinéticos
Tranquilizar al paciente



Diarrea

Estrenimiento

medicacion

Flujo demasiado
rapido
Contaminacion de la
formula
Medicamentos
Férmula inadecuada

Aporte de liquidos
insuficiente

Escaso contenido en
fibra

Medicaciones
Inactividad
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Respetar las normas de
higiene al preparar la
formula

Cambio de formula

Aportar suficientes
liguidos

Usar férmulas de fibra
Pasear y/o hacer
masaje abdominal

Pueden contactar con la Consulta de Nutricion Clinica de lunes a

viernes de 12.30 a 14.

30 horas.

Consulta Externas n° 12. Edificio Materno Infantil

Teléfono: 913908654

E-mail: josemanuel.moreno@salud.madrid.org
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