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B ntroduccion

Cuando nos propusieron realizar esta Guia, pensamos que era una inestimable ocasion de compartir la
experiencia de nuestro Centro con todo aquel profesional sanitario gue en algun momento tuviera bajo su
cuidado a un paciente pediatrico afecto de fracaso intestinal.

Nuestra Unidad comenzo su andadura oficial en 1997, coincidiendo con la acreditacion para la realizacion de
Trasplante intestinal y multivisceral. No obstante, en los afios previos, varios pacientes procedentes de varios
centros ya habian sido valorados por nuestro equipo. Desde entonces mas de 300 pacientes han pasado por la
Unidad, que esta constituida como una verdadera Unidad Multidisciplinar, modelo gue ha demostrado influir de
forma llamativa en el pronoéstico de este tipo de pacientes.

El objetivo de la Guia es, como hemos dicho previamente, servir de apoyo a los responsables directos de los
pacientes pediatricos con fracaso intestinal e incluidos en un programa de Nutricion Parenteral Domiciliaria,
independientemente de que la responsabilidad se comparta con una Unidad de Referencia. Hemos tratado de incluir
la informacion, gue nosotros hubiéramos querido tener, cuando iniciabamos el programa, de una forma sencilla,
practica y esquematica.

Esperamos sinceramente haber conseguido el objetivo.

Unidad de Rehabilitaciéon Intestinal
Servicio de Gastroenterologia y Nutricion Infantil
Hospital Universitario La Paz

Madrid, noviembre de 2020
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n ¢Cuando la Nutricion Parenteral Domiciliaria (NPD) pediatrica es
una opcion terapéutica?

La NPD pediatrica se considera una alternativa cuando la Unica indicacion para mantener la
hospitalizacion del paciente es la administracidon de la nutricidon parenteral. Es preciso que se
haya conseguido la estabilidad clinica del paciente, y gue se conozcan los requerimientos de liquidos
v electrolitos habituales. Ademas, el paciente debe disponer de un acceso vascular duradero vy
seguro. No merece la pena iniciar una NPD si se prevé una duracién inferior a 30 dias.

Para implantar un programa de NPD es necesaria la participacion de un equipo multidisciplinar
y debe facilitarse el contacto con personal experto de manera continuada. Igualmente es
imprescindible que la situacion social y familiar del paciente sean propicias para instaurar un
programa de NPD. Es preciso instruir a los padres/cuidadores en el manejo de las vias, bombas,
soluciones de parenteral y reconocimiento de posibles complicaciones al alta.

En esta modalidad es recomendable intentar la administraciéon ciclada (descanso o pausa
sin NPD de hasta 12-14 horas al dia), para conseqguir mayor independencia y mejor calidad de
vida del paciente. En pacientes sin tolerancia a la alimentacion enteral o con pérdidas digestivas
aumentadas o con hepatopatia avanzada, el periodo de infusion debe ser mayor (hasta 18-
24 horas al dia). Seran necesarios controles clinico-analiticos periddicos para ajustar la
formulacion de la NPD.
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n ¢Cudl es la principal indicacién de la NPD pediatrica?

La principal indicacién para iniciar un programa de NPD pediatrica es el Fallo Intestinal (FI)
crénico o tipo Ill. EI FI se define como "la reduccion de la funcion digestiva por debajo del
minimo necesario para la absorcion de macronutrientes y/o agua y electrolitos, de tal manera
que se precisa suplementacion intravenosa para mantener la salud y/o el crecimiento”.
La clasificacion funcional del FI distingue tres tipos:

e Tipo I: relativamente frecuente y autolimitado. Se puede presentar tras un amplio abanico
de cirugias abdominales u otras patologias que afectan a la correcta funcion gastrointestinal.
Unicamente se precisa sueroterapia intravenosa y/o NP durante periodos cortos de tiempo.

e Tipo ll: menos frecuente, pero mas grave. Incluye las complicaciones infecciosas, metabadlicas
y nutricionales gue siguen a 1as resecciones quirurgicas extensas. Se precisa NP durante
semanas 0 meses.

e Tipo Ill o fallo intestinal crénico: Es aquel que por su gravedad precisa NP prolongada o
permanente.
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n ¢Cudles son las principales causas de fracaso o fallo intestinal
cronico (FI) y NPD en la edad pediatrica?

Las causas de Fl pueden dividirse en 3 grupos teniendo en cuenta su patogenia:
el sindrome de intestino corto (SIC)

* las enfermedades neuromusculares con afectacion del tracto gastrointestinal, como Ia
aganglionosis (0 enfermedad de Hirschsprung extensa) o la Pseudoobstruccion Intestinal
Cronica (POIC)

 las enfermedades congénitas del epitelio intestinal

Sindrome de intestino corto

El SIC se define como una situacion de malabsorcién tras unareseccion extensa de intestino
delgado. Puede ser de origen prenatal, por ejemplo, como consecuencia de una atresia intestinal
o0 de una gastrosquisis, 0 mas frecuentemente de origen posnatal. En el periodo neonatal Ia
enterocolitis necrotizante es la causa mas frecuente de SIC. En etapas mas tardias cobran
importancia las trombosis vasculares, los tumores y los traumatismos abdominales.

El intestino delgado puede tolerar resecciones proximas al 40-50 % de su longitud sin secuelas
nutricionales. No obstante, se requiere un periodo variable, para que el intestino se adapte a la
nueva situacion y desarrolle mecanismos de compensacion para intentar conseqguir la autonomia
digestiva. Entre los factores a tener en cuenta a la hora de determinar el pronédstico de un SIC
destacan: la longitud de intestino remanente vy su funcionalidad, |a presencia o no de la valvula
ileocecal, la region intestinal resecada y la edad del paciente cuando se realiza la reseccion.

1. Indicaciones NPD
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Enfermedades neuromusculares

Existen una serie de enfermedades neuromusculares que cursan con trastornos de la motilidad y
pueden llevar a una situacion de fracaso intestinal. Entre estas enfermedades se encuentra la
enfermedad de Hirschsprung extensa y la Pseudoobstruccién Intestinal Crénica (POIC).

Enfermedad de Hirschsprung

Es una enfermedad congénita caracterizada por la interrupcion de la migracion craneocaudal de los
neuroblastos vy la ausencia de inervacion ganglionica del intestino afectado (aganglionosis). La
mutacion del gen del receptor de tirosina guinasa (gen RET) es la alteracion genética mas frecuente,
sobre todo en los casos de afectacion extensa. En el 80% de los casos, la enfermedad se limita
rectosigma, pero puede extenderse a todo el colon 0, mas raramente (1%), a todo el intestino.

Cuando el intestino normal ganglionico es menor de 50 cm las probabilidades de depender de
nutricion parenteral de forma crénica son muy altas.

Pseudoobstruccion intestinal crénica (POIC)

Esungrupo heterogéneo de enfermedades con la motilidad intestinal alterada, de presentacion clinica,
hallazgos histopatoldgicos y evolucion muy variables. Se define como un cuadro clinico caracterizado
por episodios repetidos o continuos de obstruccion intestinal, en ausencia de causa mecanica,
que se manifiesta radioldgicamente como dilatacion de asas intestinales y niveles hidroaereos.

Conforme a criterios histopatologicos se clasifica en neuropatica o miopatica v para poder ser
diagnosticada y clasificada, es preciso obtener una biopsia de pared intestinal completa. Existe
un tercer grupo, los trastornos de las células intersticiales de Cajal, que funcionalmente
comparte alteraciones con los otros dos grupos. < > X
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El sindrome megavejiga-microcolon-hipoperistalsis intestinal (Sindrome de Berdon) es
una enfermedad congeénita y frecuentemente letal caracterizada por una vejiga dilatada no
obstructiva, malrotacion intestinal e hipoperistalsis generalizada del tracto gastrointestinal, todo
ello secundario a una miopatia visceral. Se trata de un trastorno autosomico recesivo, aungue
también hay descritos casos esporadicos por mutaciones de novo.

La gravedad de las manifestaciones clinicas es extraordinariamente variable. Los sintomas mas
frecuentes son vomitos, distension abdominal y estrefiimiento. Otras manifestaciones pueden
ser diarrea, en relacion con el sobredesarrollo bacteriano, y sintomatologia urinaria, si existe
afectacion uroldgica. Los episodios pueden ser intermitentes y ser desencadenados por factores
estresantes, como infecciones, cirugias, etc. Las formas mas graves pueden presentar dolor
abdominalintratabley, frecuentemente, precisan nutricion parenteral prolongada con frecuentes
episodios de sepsis por catéter en relacion a translocaciones bacterianas.

El diagnostico es fundamentalmente clinico, aungue la radiologia y la manometria pueden servir
de apoyo.

Alteraciones de la mucosa intestinal

Son cuadros clinicos gue cursan con diarrea secretora grave y prolongada que condiciona una
situacion de fracaso intestinal con la necesidad de nutricion parenteral de forma cronica.
Atrofia microvellositaria o enfermedad de las inclusiones microvellositarias

Cuadro clinico de aparicion en los primeros dias de vida, de herencia autosomica recesiva
(mutacion del gen MYO5B o de la sintaxina 3), que consiste en una diarrea secretora (que persiste

< > X
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con el ayuno), con deposiciones liguidas vy abundantes (del orden de mas de
150 ml/kg/dfa), con abundante moco vy que provoca la rapida deshidratacion, sino se administran
l0s liguidos vy los electrolitos necesarios.

Se caracteriza por la lesion histologica objetivada por microscopio electronico, con alteraciones
graves del borde en cepillo del enterocito. La imagen histologica caracteristica hace referencia a
tres hallazgos fundamentales: las alteraciones o ausencia total de microvilli, la presencia de
vesiculas o granulos secretores vy la existencia de inclusiones intracitoplasmaticas.

Displasia epitelial intestinal o enteropatia en penachos

Enfermedad secundaria a una alteracion en el epitelio de la mucosa intestinal, que afecta tanto
al intestino delgado como al colon, de herencia autosomica recesiva (asociada a una mutacion
enelgenEpCAMoenel SPINTZ2) vy que cursa condiarrea secretora profusa de comienzo neonatal
precoz. Como hallazgo histologico la imagen tipica es un epitelio en penachos que corresponde
a los enterocitos apilados.

Se handescrito alteraciones asociadas como la atresia de coanas, la atresia anorrectal o esofagica
y, con cierta frecuencia, queratitis puntiforme.
Otras alteraciones del enterocito

Existen otrasalteracionesintrinsecas delenterocito que son causade fracasointestinal, entre ellas
se encuentran la diarrea sindrémica o sindrome trico-hepato-entérico, el déficit congénito
de heparan sulfato enterocitario, Ia anendocrinosis entérica, los trastornos congénitos de
la glicosilacion vy algunas enfermedades mitocondriales.
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Bl 2. Requerimientos nutricionales

1. ¢Como calculamos los aportes nutricionales?

2. (Cual debe ser el aporte calorico?

3. ¢Cudles son los requerimientos de macronutrientes?

4. (Cudles son los requerimientos de oligoelementos y vitaminas?
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¢Como calculamos los aportes nutricionales?

El calculo de los requerimientos debe adaptarse a las circunstancias personales de cada
paciente teniendo en cuenta factores como su estado nutricional previo y los aportes
enterales recibidos. En los pacientes con fracaso intestinal prolongado, es importante asegurar
un buen aporte calorico, pero también es indispensable evitar soluciones mal balanceadas que
puedan facilitar el desarrollo de complicaciones.
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¢Cuadl debe ser el aporte caldrico?

Hay varias formas de calcular el aporte caldrico, la mayoria estimando el GER (Gasto Energético
en Reposo) y multiplicandolo por factores de conversion: mediante el uso de calorimetria
indirecta, con el uso de formulas (las mas usadas Schofield y OMS) (ver tabla 1) o con tablas
simplificadas de calculo aproximado por edad (Tabla 2).

Tabla 1
i Schofield
Calculo de GER OoOMS
Con el peso Con el peso y la talla
Ninos:
0-3 anos (59,5xP)-30,3 (017 x P) + (15161 x T) - 617 (609 xP)-54
3-10 anos (22,7 x P) + 504 (19,6 x P) + (130 x T) + 415 (22,7 x P) + 495
10-18 afnos (17,7 x P) + 658 (16,2 x P) + (1371 x T) + 515 (17,5 x P) + 651
Nifas:
0-3 afos (58,3 x P) - 31 (16,2 x P) + (1022,3 x T) - 413 (61 x P) - 51
3-10 afos (20,3 x P) + 486 169 xP)+ (61,7 x T) + 370 (22,4 x P) + 499
10-18 afos (13,4 x P) + 692 (8,4 xP)+ (4652 x T) + 200 (12,2 x P) + 746

P: peso (kg); T: talla (m); GER: gasto energético en reposo. Requerimientos energéticos totales (kcal/dia): GER x factor (1,1-1,2). Relacién kcal no
proteicas/gramo de nitrégeno: 150-200 kcal no proteicas por cada g nitrégeno. En criticos, 100-130 kcal no proteicas por cada g nitrégeno.

De "Pediatric parenteral nutrition: clinical practice guidelines from the Spanish Society of Parenteral and Enteral Nutrition
(SENPE), the Spanish Society of Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition (SEGHNP) and the Spanish Society of
Hospital Pharmacy (SEFH)]." Pedron Giner C et al. Nutr Hosp. 2017 Jun 5;34(3):745-758.
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Tabla 2
Edad Kcal / kg / dia
<1mes 10
1-3 meses 95-100
4-12 meses 80
1-3 afos 60
4-10 afnos 45-55
11-14 ainos 35
15-18 ainos 30
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¢Cuadles son los requerimientos de macronutrientes?

Los aportes de los diferentes macronutrientes deben pautarse de forma individualizada vy
balanceada. En la tabla 3 se muestran las recomendaciones de las principales Sociedades de

forma esguematica.

Esimportante,comohemosdicho,queelaportedelosdiferentes macronutrientesseabalanceado,
de tal forma que se recomienda una proporcién de 100-200 Kcal no proteicas (carbohidratos
+ lipidos) por cada gramo de nitrégeno (g de nitrogeno= g proteina/6,7*).

Tabla 3
Edad Proteinas Carbohidratos Lipidos
(9/kg/d) (9/kg/d) (9/kg/d)
Lactantes 2-2,5 6-12 3-4
> 2 ahos 1,5-2 7-10 2-3

* El equivalente proteico de gramos de aminoacidos (aa) por gramo de nitrogeno difiere en funcion de las diferentes marcas
comerciales de los preparados de aminoacidos pediatricos. Por ejemplo: Primene®10% contiene 6,66 g de aa por cada gramo de
nitrogeno y Aminoven® Infant 10% contiene 6,71,

2. Requerimientos nutricionales
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n ¢Cuadles son los requerimientos de oligoelementos y vitaminas?

Dependen de la edad y del peso. La dosificacion depende, ademas, de los diferentes preparados
disponibles en la farmacia. En general, suele haber una formula para vitaminas liposolubles y
otra para hidrosolubles. Se deben controlar periddicamente los niveles de estos parametros.

X
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¢Cuales son los catéteres venosos centrales (CVC) mas usados
para la administracion de NPD pediatrica?

Qué tipo de acceso venoso elijo para la administracion de NP
de mi paciente?

cCuales son las ventajas e inconvenientes de los distintos lugares
de insercion?

nutrih@me
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¢Cudles son los catéteres venosos centrales (CVC) mas usados

para la administracion de NPD pediatrica?

La utilizacion del PICC en enfermos con NPD esta en aumento
en los Ultimos afios por su facil insercidn y mejor tolerancia
por parte del paciente. Las vias de acceso para la colocacion
del PICC suelen ser las venas basilica o cefalica, en la fosa
antecubital, olas venas basilica, cefalica o braquial, enelbrazo.
Se recomienda la vena basilica porque la cefalica esta dotada
de valvulas gue dificultan el avance del catéter y facilitan la
incidencia de flebitis y trombosis. La colocacion del PICC se
realiza eco guiada, evitando las complicaciones derivadas
de la puncion directa de una vena central (neumotorax,
hemotorax, etc) v la punta del catéter debe localizarse en el
territorio venoso central.

Es de facil colocacion y manejo y permite el acceso diario
v la administracion de infusiones de cualquier osmolaridad
(osmolaridad maxima permitida hasta 1400 mOsm/L, como a
traves de cualquier via central). Ademas, es de facil retirada
si existiesen complicaciones.

Vena cava

PICC

N Mol

Vena
periférica
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Tabla 4. Calibre del PICC en funcidn del peso del paciente

Peso Calibre
<5 kg 2 Fr
5-10 kg 3Fr
10-50 kg 4 Fr
> 50 kg 5Fr

Fr: French; 1 Fr: 0,3 mm didmetro externo

Setrata de catéteres centrales externos de silicona, polietileno o polipropileno con un rodete de
dacron cerca de su extremo proximal. Se insertan mediante técnica percutanea, tunelizando
el catéter unos 10-15 cm a través del tejido celular subcutaneo, sin que la parte exterior del
catéter quede en contacto con la insercion vascular. El anclaje del catéter se realiza mediante
el manguito de dacron que queda situado en la parte subcutanea del catéter, entre 1y 5 cm del

punto de insercion. Este rodete se fibrosa con el tejido circundante, 1o que disminuye el riesgo
de salida accidental tras perder los puntos de sutura de la implantacion.

5. Derivacion a una URI | Bibliografia
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Entre sus inconvenientes destacan:

e Riesgo de infeccion (mayor gue el de los catéter
implantados con reservorio subcutaneo) y de
trombosis.

e Posibilidad de extraccion accidental o dafio del
extremo del catéter,

e Distorsion de la imagen corporal.
e Necesidad de cirugia para su colocacion.
e Necesidad de heparinizacion tras su uso.

Los catéteres tunelizados pueden tener una, dos o
tres luces. Para la NPD es preferible utilizar catéteres
de una sola luz para disminuir el riesgo de infeccion vy
se debe elegir el de menor diametro posible.

Existen distintos nombres comerciales. EI catéter
Broviac® es muy Util en pacientes menores de 2 afos
por ser de menor diametro gue el Hickman®. El catéter
Groshong® es de silicona, radiopaco, transparente vy
presenta en la punta una valvula bidireccional gue
disminuye la posibilidad de oclusion causada por el
reflujo pasivo de sangre ala luz, por lo que ofrece una
proteccion superior frente a la formacion de trombos
intraluminales.

Mangquito
protector

de Dacron

Llave de
seqguridad

Conector
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Tabla 5. Calibre del CVC tunelizado en funcién de la edad y del peso del paciente

Edad Peso Calibre
0-6 meses <10 kg 4 Fr

6 meses - 4 afos 10-20 kg 4,5-5 Fr
4 afnos - 12 ahos 20-40 kg 5Fr
> 12 afos > 40 kg 7 Fr

Fr: French; 1 Fr: 0,3 mm didmetro externo

Estetipo de catéter esta completamente alojado bajo la piel. Seimplanta y se retira mediante
cirugia. Generalmente se colocan en la parte anterior del hemitorax, pero pueden situarse en
otras localizaciones anatomicas. Consta de un reservorio (portal o camara de inyeccion), que
incluye una membrana autosellante de silicona conectada a un cateéter radiopaco v flexible
de silicona o poliuretano que se introduce en la vena, quedando su extremo distal alojado en
vena cava superior o auricula derecha. El reservorio puede ser unico o doble (con dos camaras
independientes) y de alto o bajo perfil. Los reservorios con dos camaras independientes pueden
conectarse a un catéter de dos luces y permitir la administracion simultanea de farmacos
incompatibles entre si. Los reservorios de bajo perfil se caracterizan por tener menor espesor,
|0 que permite su Uso en pacientes pediatricos.

1. Indicaciones NPD ] 2. Requerimientos nutricionales
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A la camara del catéter se accede desde el exterior
mediante puncion percutdnea con una aguja
angulada. El uso de agujas convencionales puede
dafiar la membrana del reservorio, por o que es
necesario utilizar agujas especiales tipo Gripper®
0 Huber®. Las agujas estan disponibles en distintas
longitudes para adaptarse al grosor de la piel y
tejido subcutaneo de cada paciente. El calibre va de
19 Gauge (G)a22 G (de O,/ allmm). Se recomienda
un calibre de 19 a 20 G (de 11 a 09 mm) para la
administracion de sustancias viscosas, y de 22 G
(0,7 mm) cuando el paciente necesite sustancias
mas fluidas. Si fuera necesario su uso diario, se
recomienda cambio de aguja como maximo cada

7-10 dias.

Catéter

Cdmarao
reservorio

— Membrana

Aguja
angulada

Existen distintos nombres comerciales de cateteres implantados: Port-A-Cath®, Infuse-A-Port®,

Vital-Port®, Life-Port® Chemo-Port®, etc.

La técnica de insercion es practicamente igual que la de los catéteres tunelizados, excepto
que requiere la creacion de un bolsillo subcutaneo para insertar el reservorio. Para su uso se
recomienda esperar 48 horas desde la insercidn, para que la piel se desinflame y la puncidon

sea indolora.
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Al tratarse de sistemas cerrados, los catéteres
implantados presentan menor riesgo de

infeccién y trombosis precisando minimos Membrana de silicona

cuidados para su mantenimiento. Permiten Piel
mayor movilidad del paciente y conllevan U "
baja afectacidén de laimagen corporal. Si bien, ®— Tejido celular subcutdneo

pOr sus caracteristicas de uso y la necesidad

[ Catéter
de precisar aguja para acceder al reservorio, %. \;E ( .
esta modalidad de catéter central de larga ' — =

duracion resulta mas util para uso intermitente

y no tanto para el uso diario (o casi diario) que \ v Vena
requiere la NPD. Ademas, son dispositivos de

coste elevado. Cdmara o reservorio

Debe valorarse su colocacion en pacientes
con antecedentes previos de arrancamientos
reiterados de otros tipos de catéteres.

1. Indicaciones NPD ] 2. Requerimientos nutricionales
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¢Qué tipo de acceso venoso elijo para la administracion de NP
de mi paciente?

La eleccion del tipo de catéter para la administracion de NP debe ser individualizada vy
dependera del tiempo previsto de tratamiento, de los accesos vasculares disponibles, de
l0s requerimientos nutricionales del paciente, y de si el paciente se encuentra en el ambito
hospitalario o en domicilio. Ademas, se recomienda elegir el acceso venoso mas pequefio y
con el menor numero posible de luces necesarias para el paciente.

En pacientes ingresados, que precisan NP durante un corto periodo de tiempo (menor de 2
meses), los catéteres venosos no tunelizados también son una opcion, aungue presentan mayor
riesgo de infeccion, obstruccion, desplazamiento y trombosis venosa. Ademas, dificultan Ia
movilidad del paciente en comparacion con los catéteres de larga duracion. Por otra parte, 10s
catéteres periféricos podrian utilizarse Unicamente durante periodos cortos de tiempo (4-7 dias),
v siempre para la administracion de NP con una osmolaridad no superior a 600-800 mOsm/L vy
concentraciones de glucosa inferiores al 10%.

Enaqguellospacientesque precisanestetratamientoduranteunperiodomasprolongadodetiempo
(mayor de 2 meses), se recomiendan los PICC, los catéteres tunelizados o los implantables. Los
catéteres no tunelizados se desaconsejan para NPD por el mayor numero de las complicaciones
va mencionadas. En aguellos pacientes que requieren un uso frecuente del catéter (diario), se
suele preferir un cateter tunelizado.

5. Derivacion a una URI | Bibliografia

1. Indicaciones NPD ] 2. Requerimientos nutricionales



INDICE

1. Indicaciones NPD | 2. Requerimientos nutricionales

¢Cuadles son las ventajas e inconvenientes de los distintos lugares
de insercion?

Vena yugular interna
e Ventaja: facil acceso.

* Inconvenientes: riesgo de puncion arterial. No debe usarse durante periodos prolongados.

Vena subclavia
e Ventajas: facil mantenimiento. Menor tasa de infeccion.

* Inconvenientes: alto riesgo de neumotodrax. Si sangrado, resulta dificil realizar la compresion.

Vena femoral
e Ventajas: via de facil y rapido acceso.

* Inconveniente: alta tasa de infeccion.

Vena basilica/braquial/cefalica del brazo
e Ventaja: facil insercion. De eleccion para colocacion del PICC.

* Inconveniente: riesgo de complicaciones locales (flebitis). La vena cefalica esta dotada de
valvulas que dificultan avance de catéter vy facilitan la trombosis.

3. Tipos de catéter

X
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IB' Infecciosas C. Tromboembodlicas D. Metabolicas E. Hepatopatia asociada a fracaso intestinal

LQué tengo que hacer ante un desplazamiento accidental o una
rotura del catéter?

ZEn gué consiste una obstruccion del CVC?

¢Cual seria la actuacion mas adecuada si se sospecha de una
mala posicion del catéter?

Ante la obstruccion del CVC por depdsitos de sangre o fibrina,
Lgueé es lo que debes saber respecto al manejo de los fibrinoliticos?

nutrih@me

EEEEEEEEEEEEE

1. Indicaciones NPD ] 2. Requerimientos nutricionales

5. Derivacion a una URI | Bibliografia




INDICE

¢Qué tengo que hacer ante un desplazamiento accidental o una
rotura del catéter?

El CVC puede desplazarse accidentalmente al tirar de él. Resulta prioritario comprobar
mediante control radiolégico, donde se encuentra localizado el extremo distal del mismo
tras el desplazamiento. Para evitar desplazamientos o retiradas accidentales de cateter es
preciso aseqgurarlo bien, adecuando tanto las medidas de recubrimiento del cateter como las
propias vestimentas del nifo.

Con el uso prolongado, el catéter puede deteriorarse vy presentar orificios o desgarros. Algunos
de los fabricantes de CVC de larga duracion disponen de kits de reparacion sin necesidad de
recambiar todo el catéter. Una distancia desde la rotura al punto de insercién menor de 4 cm
es indicacion de recambiar el catéter.
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¢En qué consiste una obstruccion del CVC?

Se trata de la incapacidad para infundir, lavar y/o aspirar a través de la luz del dispositivo.
Puede ocurrir tanto por obstrucciéon de la luz del catéter, como por compresiéon externa,
desplazamiento o mala posicidon del catéter.

Entre otras cosas, el catéter se puede ocluir por depositos de sangre o fibrina, precipitados de
farmacos (cristalizacion de un farmaco, incompatibilidad entre farmacos o incompatibilidad entre
la NPy un farmaco) y por deposito de lipidos. Con el fin de prevenir la oclusién, se recomienda
infundir suero fisiolégico (de 3 a 5 ml) a través de catéter después de la administracién
de medicaciones o tras la extraccién de sangre. Ademas, se recomienda la instilaciéon de
heparina semanalmente cuando no se utiliza el catéter.

Si se sospecha deposito de sangre o fibrina, la oclusion del catéter puede tratarse con un
fibrinolitico (uroquinasa o alteplasa) y con alcohol o acido clorhidrico si se sospecha que se deba
a lipidos o0 a la precipitacion de algun farmaco.
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¢Cual seria la actuacién mas adecuada si se sospecha de una mala
posicion del catéter?

En primer lugar, se debe conectar una jeringa de suero fisioldgico al catéter e intentar
aspirar variando la posicion del paciente (decubito lateral, posiciéon Trendelenburg,
maniobra de Valsalva, tos, respiracion profunda, elevacién de brazos). Siempre que se
sospeche migracién o malposicidon se debe realizar una radiografia de térax. En el caso de
que se evidencie una malposicion intravascular, se puede intentar corregir, sin embargo, nunca
se debe reintroducir un catéter que se haya desplazado hacia fuera (y se encuentre en posicion
periférica) por el elevado riesgo de infeccion. Si se confirma la localizacion extravascular se debe
retirar el dispositivo.
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A. Complicaciones mecanicas

Ante la obstruccién del CVC por depdsitos de sangre o fibrina, équé
es lo gue debes saber respecto al manejo de los fibrinoliticos?

A4

Se recomienda utilizar fibrinoliticos (heparina soédica, uroquinasa o alteplasa) si se sospecha
oclusion por deposito de fibrina o sangre. Estos no son efectivos en caso de precipitados
lipidicos.

El manejo de los fibrinoliticos se explica con mayor profundidad en el apartado
"4.C6. Complicaciones tromboembdélicas. ¢Qué hacemos si nos encontramos ante un CVC
obstruido?"

X

4. Complicaciones
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A. Mecanicas | C. Tromboembdlicas D. Metabdlicas E. Hepatopatia asociada a fracaso intestinal

ZQué debo hacer si un paciente portador de un CVC presenta un
cuadro febril?

Cual es el momento ideal para realizar la extraccion de los
hemocultivos?

{Hay otros datos importantes que recoger en la exploracion fisica?
¢Puede haber diferentes tipos de infecciones relacionadas con CVC?

ZCuando estd indicada la retirada del CVC?

En caso de ser posible un manejo conservador (sin retirada del CVC),
Zcual es la conducta a sequir?
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by FRESENIUS KABI

A. Mecanicas | C. Tromboembdlicas D. Metabdlicas E. Hepatopatia asociada a fracaso intestinal

LQué microrganismos podemos encontrar en las infecciones
relacionadas con CVC?

LEl'hecho de emplear el CVC para administracion de nutricion parenteral
(NP) predispone a la infeccion por microorganismos concretos?

cTodas las infecciones relacionadas con CVC precisan antibioterapia
intravenosa?

Cuando nos encontremos ante una infeccion relacionada con CVC que
precise tratamiento sistémico, qué tratamiento antibiotico debemos
comenzar de forma empirica?

Ademas de lo anterior, Lcuando debemos plantearnos iniciar
tratamiento antifungico?

LQué tratamiento antifungico empleariamos?
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A. Mecanicas | C. Tromboembdlicas D. Metabdlicas E. Hepatopatia asociada a fracaso intestinal

ZUna vez se detecta crecimiento en los hemocultivos de algun
microorganismo concreto hay que cambiar el tratamiento antibiotico?

LQueé antibidticos debemos emplear en funcion del microorganismo
detectado?

cCual debe ser la duracion de los tratamientos antimicrobianos?

ZCuando debemos sospechar una bacteriemia complicada vy cuales
son las complicaciones mas frecuentes?

nutrih@me
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¢Qué debo hacer si un paciente portador de un CVC presenta un
cuadro febril?

En ausencia de otro foco aparente que justifique la fiebre, siempre debemos realizar una
analitica con hemograma y reactantes de fase aguda (incluida procalcitonina, si se encuentra
disponible en nuestro medio) y extraer hemocultivos diferenciales (un hemocultivo de TODAS
las luces del CVC vy otro periférico en el mismo momento y con el mismo volumen de sangre).
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B. Complicaciones infecciosas

¢Cudl es el momento ideal para realizar la extraccién de los
hemocultivos?

Si el paciente se encuentra estable, lo ideal es extraerlos durante un pico febril e iniciar
tratamiento antibidtico empirico posteriormente.

X

4. Complicaciones
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B. Complicaciones infecciosas

m ¢Hay otros datos importantes que recoger en la exploracion fisica?

Es muy importante reflejar las caracteristicas del punto de insercion: eritema, dolor, calor,

induracion y/o supuracion. Sipresenta alguna de las anteriores, recogeremos un frotis del punto
de insercion del CVC.

X
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B. Complicaciones infecciosas

¢Puede haber diferentes tipos de infecciones
relacionadas con CVC?

Si, dependiendo de si la afectacidon es local o sistémica y del

crecimiento de el/los microorganismo/s en diferentes muestras.

Ademas, existe una entidad gue se denomina colonizacién del CVC,
que se produce cuando, en ausencia de signos de infeccion sistémica
o local (cuando el catéter es retirado por motivos no infecciosos),
crecen mas de 100 unidades formadoras de colonias (UFC) en el
cultivo cuantitativo de la punta del catéter, del trayecto subcutaneo o
delreservorio. Encasode tratarse de un cultivo semicuantitativo sera
necesaria la deteccion de mas de 15 UFC, valiendo esta equivalencia
para todas Ias ocasiones en que se mencionen estos rangos (por o
gue Unicamente mencionaremos el cultivo cuantitativo).

Dentro de Ias infecciones, podemos distinguir los siguientes tipos
de infecciones locales:

* Infeccion del punto de entrada del CVC: Siexisten signos locales
de infeccion en el lugar de insercion, con hemocultivo estéril.

e Tunelitis: Si existe una infeccion del trayecto subcutaneo del
CVC mas alla de 2 cm desde el lugar de insercion del mismo.

En las imagenes observamos la diferencia entre una infeccion del
punto de entrada del CVC y una tunelitis.

Tunelitis

4. Complicaciones
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Por otra parte, podemos distinguir los siguientes tipos de infecciones sistémicas:

* Infeccidon posiblemente relacionada con el CVC. Si se produce crecimiento de mas de 1.000
UFC en un cultivo de la punta del CVC en un paciente con infeccion local o sistémica y que no
presenta otro foco evidente de infeccion, independientemente de que presente o0 no el
hemocultivo positivo.

* Bacteriemia o fungemia relacionada con el CVC. Si el paciente presenta un hemocultivo
periférico positivo vy, ademas, encontramos crecimiento del mismo microorganismo en al
menos una de las siguientes muestras:

- Cultivo de la punta del CVC.

- Hemocultivo extraido del CVC con crecimiento superior en numero de UFC respecto al
hemocultivo periférico, o bien con positividad al menos 2 horas antes que en el hemocultivo
periférico.

- Pus procedente de la zona de insercion del CVC.

* Bacteriemia o fungemia asociada al liguido de infusidn. Si, asociando infeccion sistémica, se
aisla el mismo microorganismo en el liguido infundido y en el hemocultivo. Actualmente, este
se trata de un escenario excepcional.

* Bacteriemia o fungemia por siembra hematdgena. Si se produce una bacteriemia primaria
de otro origen gue, posteriormente, coloniza el CVC. Por tanto, existira un crecimiento del
mismo microorganismo en el CVC y en el hemocultivo periférico secundariamente a un foco
infeccioso no relacionado con el CVC.
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éCuando esta indicada la retirada del CVC?

Sera obligada la retirada del CVC en Ias siguientes situaciones:
e Cuando el CVC no es imprescindible.
e Cuando el paciente presente inestabilidad hemodinamica.

e Cuando existan complicaciones graves de la infeccidn: tunelitis, tromboflebitis séptica,
endocarditis u otros émbolos sépticos a distancia.

e Cuando persista la bacteriemia 48-72h tras el inicio de la antibioterapia.

e Cuando se detecten en los cultivos alguno de los siguientes microorganismos: Candida
spp., bacilos gram-negativos multirresistentes, micobacterias y S. Aureus (aungue en el
caso de este Ultimo, en situaciones excepcionales en las que el paciente presenta dificultad de
canalizacion de un nuevo acceso vascular, encontrandose estable y ante una bacteriemia no
complicada, puedeintentarse untratamiento conservador). Por suparte, encaso de crecimiento
de bacilos gramnegativos multisensibles y de Enterococus spp. esta recomendada la retirada,
aunqgue valorando el riesgo-beneficio, puede decidirse llevar a cabo un manejo conservador.

* Siempre gue retiremos el CVC sera necesario enviar la punta a cultivo. También habra que enviar el
reservorio subcutaneo en el caso de que sea un catéter implantado.
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Encasode ser posible unmanejo conservador (sinretirada del CVC),
écuales son los pasos a sequir?

* Iniciaremos tratamiento antibiético empirico por via periférica. Si no es posible su
canalizacidn, iniciaremos la antibioterapia a través del CVC.

e Sellaremos el CVC con antibidtico (siempre tras recogida de hemocultivos). EI volumen
necesario para el sellado de un CVC tunelizado sera de 2 mL, mientras que en el caso de un
catéter implantado con reservorio subcutaneo sera de 5 mL.

* Cada 48h (0 antes si el paciente presenta pico febril) retiraremos el sellado, extraeremos un
nuevo hemocultivo (hasta comprobar negativizacion) y volveremos a sellar el CVC.

e La duracion del sellado del CVC tendra una duracion de entre 10 y 14 dias.
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¢Qué microrganismos podemos encontrar en las infecciones
relacionadas con CVC?

Los microorganismos mas frecuentes (70%) son los gram-positivos (Staphylococcus coagulasa
negativos>S. Aureus > Enterococcus spp.), seguidos por los gram-negativos (25%) (Pseudomona
aeruginosa, Klebsiella Pneumoniae y Escherichia coli, principalmente) y, en ultimo lugar por
frecuencia (5%), encontramos a las levaduras (Candida spp.). Cabe destacar que, en los ultimos
afnos, el porcentaje de Staphylococcus coagulasa negativos ha descendido discretamente,
con aumento de las fungemias por Candida spp. y de las bacteriemias por microorganismaos
multirresistentes.
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¢El hecho de emplear el CVC para administracion de nutricion
parenteral (NP) predispone a la infeccidon por microorganismos
concretos?

Si, los pacientes con intestino corto o con afectacién de la barrera mucosa intestinal (que
son los que habitualmente precisan administracion de NP) tienen mayor riesgo de desarrollar
infecciones de CVC por bacterias gram-negativas, ya que pasan desde el intestino a la sangre
y, posteriormente, pueden colonizar el CVC. Ademas, el hecho de emplear el CVC para la
administracion de NP, aumenta el riesgo de padecer fungemias por Candida spp.
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¢Todas las infecciones relacionadas con CVC precisan antibioterapia
intravenosa?

No, segun la clasificacion expuesta anteriormente, cabe destacar que las infecciones locales
(excepto la tunelitis), pueden manejarse con tratamiento antibidtico topico con mupirocina o
ketokonazol durante un minimo de 7 dias. Si existe crecimiento en los frotis de piel pericatéter,
podemos realizar un tratamiento antibiotico topico dirigido al germen segun antibiograma. Sicon
ello no se resuelven o hay secrecion purulenta, es cuando instauraremos tratamiento antibiotico

sistémico.
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Cuando nos encontremos ante una infeccién relacionada con CVC
que precise tratamiento sistémico, équé tratamiento antibidtico
debemos comenzar de forma empirica?

Deberemos elegir una antibioterapia con un espectro que cubra los microorganismos
mas frecuentes en nuestro medio que, como ya se ha comentado anteriormente, son los
Staphylococcus coagulasa negativos, el S. aureus y los bacilos gram-negativos. Siendo

especialmente importantes estos Ultimos en pacientes en tratamiento con NPD, dado que
presentan factores de riesgo para padecer infecciones por este tipo de gérmenes.

Valorando la situacion clinica y los factores de riesgo del paciente, Ias terapias combinadas a
iniciar empiricamente seran las siguientes:

e Si el paciente no presenta datos de gravedad ni factores de riesgo:
- Vancomicina 10 mg/Kg/dosis (4 dosis al dia, maximo 2 g al dia).
- Cefotaxima 200 mg/Kg/dia (repartido en 3 dosis al dia, maximo 12 g al dia).
- Sellado del CVC con vancomicina 5 mg/mL o retirada del CVC.

5. Derivacion a una URI | Bibliografia

1. Indicaciones NPD ] 2. Requerimientos nutricionales



INDICE

* Si el paciente se encuentra en situacion de gravedad o presenta factores de riesgo
(inmunosupresion o neutropenia, colonizacidn previa por microorganismos resistentes,
estanciaenUnidadde CuidadosIntensivos (UCI), hospitalizacionprolongada,administracion
previa de antibioterapia de amplio espectro, nutricién parenteral prolongada y/o sindrome
de intestino corto):

- Vancomicina 15 mg/Kg/dosis (4 dosis al dia, maximo 2 g al dia).

- Meropenem de 60 a 120 mg/Kg/dfa (repartido en 3 dosis al dfa, maximo 2 g por dosis).

- Valorar afiadir Amikacina 20 mg/Kg/dia (1 dosis al dfa, maximo 1,5 g).

- Retirada del CVC o sellado con vancomicina 5 mg/mL si la situacion no permite la retirada del mismo.
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Ademas de lo anterior, écuando debemos plantearnos iniciar

tratamiento antifungico?

Teniendo en cuenta el tema que nos ocupa, debemos iniciar tratamiento antibidtico antifungico
empirico en pacientes hospitalizados en UCI con shock séptico y factores de riesgo de
candidemia y debemos considerar su inicio en pacientes con fiebre, sin evidencia de otro
origen, gue cumplan algun factor de riesgo para el desarrollo de una infeccién fungica

sistémica y colonizacién por Candida spp.

Los factores de riesgo para desarrollar una candidiasis sistémica son |os siguientes:

e Gravedad de la enfermedad e Nutricion parenteral

aguda e Catéter vesical
* Larga estancia en UC e \entilacidon mecénica
e <de1afo

e Uso prolongado de CVC

» Antibioterapia amplio
espectro > 5 dias

e Comorbilidades

e Cirugia abdominal previa
e Dispositivos invasivos

e Transfusiones multiples

e Colonizacion previa por
Candida spp.

e Insuficiencia renal /
Hemodialisis

e Neutropenia

* [NMuNosupresion

e Patologia gastro-intestinal

e Politraumatismo o gran
quemado

e Neonato pretérmino
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B. Complicaciones infecciosas

m ¢Qué tratamiento antifungico empleariamos?

Si se decide iniciar tratamiento antifungico emplearemos anfotericina B liposomal a una dosis
de 3-5 mg/Kg/dia (en una dosis) o una equinocandina:

e Micafungina a 2-4 mg/Kg/dia en una dosis, maximo 150 mg/dia.
e Caspofungina a 70 mg/m2/dia en dosis inicial y, posteriormente, 50 mg/m2/dia, maximo 70 mg/dia.

e Anidulafungina a 3 mg/Kg/dia en dosis inicial y, posteriormente, 1,5 mg/Kg/dfa.

X
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B. Complicaciones infecciosas

¢Una vez se detecta crecimiento en los hemocultivos de algun
microorganismo concreto hay que cambiar el tratamiento
antibiético?

Si, los hemocultivos se obtienen precisamente con el objetivo de detectar el agente causal de
lainfeccion y emplear una terapia dirigida contra el microorganismo concreto que la produzca.

X
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¢Qué antibioticos debemos emplear en funcion del microorganismo

detectado?

En la Tabla 6 desglosamos las terapias antibidéticas mas adecuadas en funciéon del
microorganismo aisladoenlos hemocultivos. Sinembargo,encasodedisponerde antibiograma
la terapia sera dirigida en funcion del mismo, eligiendo siempre el antibiotico de menor espectro

entre aquellos a los que el microorganismo sea sensible.

Tabla 6

Microorganismo

SIN retirada del CVC

CON retirada del CVC

* Si sensible, Cloxacilina 100-200 mg/Kg/dia

en 4 dosis.
Staphv] - Alternativa ----> Cefazolina 50 mg/Kg/dia - Si sensible, Cloxacilina 100-200 mg/Kg/dia
aphylococcus en 3 dosis. en 4 dosis.
coaqulasa . . . , . - ,
negativos - Si resistente, Vancomicina 40 mg/Kg/dia - Siresistente, Vancomicina 40 mg/Kg/dia
en 4 dosis. en 4 dosis.
- Sellado del CVC con Vancomicina 5 mg/mL
cada 48h.
+ Si meticilin-sensible ----> Cloxacilina 100-200
mg/Kg/dia en 4 dosis. Si alergia a penicilinas,
Daptomicina 10 Kg/di 1 dosis.
Staphylococcus Esta indicada la retirada del CVC. ,ap orn!?lna ] mg/Kg/dia en OS_IS.
aureus + Si meticilin-resistente ----> Daptomicina

10 mg/Kg/dia en 1 dosis o Vancomicina
10 mg/Kg/dosis (4 dosis).
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Microorganismo SIN retirada del CVC CON retirada del CVC

« BGN no BLEE* ----> Cefotaxima 200 mg/Kg/
dia en 3 dosis.

Bacilos - Cefotaxima 200 mg/Kg/dia en 3 dosis. « BGN BLEE o Pseudomona spp. ----> Meropenem
gram-negativos - Sellado del CVC con Gentamicina 1 mg/mL 80-120 mg/Kg/dia en 3 dosis +/- Amikacina
(BGN) cada 48h. 20 mg/Kg/dia en 1 dosis.

« BGN Carbapenemasa ----> Individualizar segun
antibiograma.

- Si sensible, Ampicilina 300 mg/Kg/dia en 3
dosis + Gentamicina 3-5 mg/Kg/dia en 1 dosis.
« Siresistente a Ampicilina/Amoxicilina-
clavuldnico ----> Vancomicina 40 mg/Kg/dia
en 4 dosis + Gentamicina 3-5 mg/Kg/dia en
1 dosis.

- Si sensible, Ampicilina 300 mg/Kg/dia en 3
dosis + Gentamicina 3-5 mg/Kg/dia en 1 dosis.

- Siresistente a Ampicilina/Amoxicilina-
clavuldnico ----> Vancomicina 40 mg/Kg/dia

AHCEEE SR en 4 dosis + Gentamicina 3-5 mg/Kg/dia en

1 dosis.
» Sellado del CVC con Vancomicina 5 mg/mL S mu|t|rre5|stente . .L|nezoI|d 30 mq/Kg/dla
en 3 dosis o Daptomicina 10 mg/Kg/dia en
cada 48h. .
1 dosis.

* C. Krusei o C. Glabrata o sensibilidad descono-
cida ----> Caspofungina 70 mg/mz2/dia en dosis
inicial y, posteriormente, 50 mg/m2/dia en
1 dosis.

Candida spp. Estd indicada la retirada del CVC.

* C. Albicans o sensibilidad desconocida con pa-
ciente estable sin tratamiento con azoles
3 meses previos ----> Fluconazol 12 mg/Kg/dia
en1dosis.

* Beta-lactamasas de espectro extendido
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¢Cual debe ser la duracion de los tratamientos antimicrobianos?

La duracion del tratamiento dependera de la evolucion clinica del paciente, de si se retira
o no el CVC, de si existen o no complicaciones y del tipo de microorganismo. Los dias de
tratamiento SIEMPRE se cuentan desde el dia en gue se extrae el primer hemocultivo que
resulta negativo.

Si el paciente presenta buena evolucion y no se retira el CVC, la duracion del tratamiento sera
de entre10y 14 dias. En caso de retirada del CVC y ante una infeccion no complicada, la duracion
sera de entre 5y 7 dias para los Staphylococcus coagulasa negativos; de entre 10 y 14 dias para
l0s Enterococcus, los bacilos gram-negativos y los S. Aureus; v de 14 dias en el caso de Candida
spp. En el caso de una bacteriemia complicada, el tratamiento debera prolongarse hasta cumplir
entre 4 y 6 semanas.
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¢Cuando debemos sospechar una bacteriemia complicada y cuales
son las complicaciones mas frecuentes?

Debemos sospechar una complicacion asociada cuando persiste la fiebre pese a un correcto
tratamiento antibiético, si existen o aparecen otros signos y/o sintomas (soplo cardiaco,
hipoventilacion, dolor toracico, signos de inflamacion osteo-articular..) o si persiste un
hemocultivo positivo tras 72h del inicio de la antibioterapia.

Las complicaciones mas frecuentes son: osteomielitis, trombosis 0 embolia séptica (incluido
el tromboembolismo pulmonar), endocarditis y endoftalmitis. En caso de detectar algun
sintoma o signo concreto, se deberan dirigir los estudios diagnosticos pertinentes para llevar
a cabo el diagnostico de una posible complicacion (gammagrafia 0sea, TC toracico, ecografia-
doppler de vasos, ecocardiograma, fondo de 0jo...). En pacientes asintomaticos, se realizara una
ecocardiografia en caso de infeccion por S. Aureus con un hemocultivo positivo a las 72h de
haber iniciado el tratamiento v se realizara ecografia abdominal, ecocardiograma y fondo de
0jo en las fungemias por Candida spp.

En el caso de aparecer cualguier complicacidn, si inicialmente se decidié dejar el CVC, sera
obligatorio proceder a su retirada.
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CEl'hecho se ser portador de un CVC predispone a los pacientes al
desarrollo de tromboembolismos venosos (TEV)?

LQué es una trombosis relacionada con el CVC?
Por qué se producen las trombosis relacionadas con los CVC?

(La administracion de NP es también un factor de riesgo de TEV?

Qué pruebas diagnosticas son de eleccion para el diagnostico
de las trombosis relacionadas con CVC?

ZQué hacemos si nos encontramos ante un CVC obstruido?
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ESs necesario realizar estudio de trombofilia en todos los pacientes
que presenten una trombosis asociada al CVC?

cDebemos instaurar tratamiento anticoagulante en los pacientes
que padecen una trombosis asociada a CVC?

Cuanto tiempo debemos mantener el tratamiento anticoagulante?

Queé tipo de anticoagulante emplearemos?

cCuales son las dosis adecuadas de los anticoagulantes mas
empleados y qué controles necesitan?

cExisten antidotos para los anticoagulantes que se han explicado
anteriormente?
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ZCuando usaremos la terapia trombolitica en las trombosis
asociadas a CVC de nuestros pacientes?
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C. Complicaciones tromboembadlicas

¢El hecho se ser portador de un CVC predispone a los pacientes al
desarrollo de tromboembolismos venosos (TEV)?

Si, dependiendo de las series, en los nifios ingresados el hecho de ser portador de un CVC
representa uno de los factores de riesgo mas importantes para el desarrollo de TEV vy es
responsable deentreun 33y un60% de los mismos. Ademas, otros factores de riesgo asociados,
gue también suelen aparecer en pacientes portadores de CVC para la administracion de NP, son
el desarrollo de sepsis (7-46%) o el haber sido sometido a una cirugia los dias previos (5,8-15%).

X

4. Complicaciones
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C. Complicaciones tromboembdlicas

¢Qué es una trombosis relacionada con el CVC?

Se trata de un trombo mural que se extiende desde el CVC hasta la luz del vaso, conduciendo a
una oclusion parcial o total del CVC gue puede producir, 0 no, sintomas clinicos.

X
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C. Complicaciones tromboembadlicas

¢Por qué se producen las trombosis relacionadas con los CVC?

Hay dos motivos principales, por una parte, el depésito de fibrina o sangre dentro del CVC
altera el flujo sanguineo, por otra parte, existe una activacion de la cascada de la coagulacion
por el dafio mecanico sobre el endotelio vascular.

X
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C. Complicaciones tromboembadlicas

¢La administracion de NP es también un factor de riesgo de TEV?

Si, ya gue la infusion de soluciones hiperosmolares puede per se dafiar el endotelio vascular y
desencadenar la formacion del trombo. Asimismo, en la mayoria de l0s casos, la administracion
de la NP implica la presencia de un CVC que, como ya se ha comentado, multiplica el riesgo
trombaotico.

X

4. Complicaciones

1. Indicaciones NPD | 2. Requerimientos nutricionales | 3. Tipos de catéter 5. Derivacion a una URI | Bibliografia



INDICE

¢Qué pruebas diagndsticas son de eleccion para el diagnostico de
las trombosis relacionadas con CVC?

En los pacientes con NP domiciliaria (0 candidatos a la misma) nos interesa realizar un estudio
principalmente de losaccesosvenososde miembros superiores (MMSS) y de miembros inferiores
(MMII), que son los principales lugares donde podremos colocar un CVC para su administracion.
Por ello, de primera linea emplearemos |la ecografia doppler venosa de dichos territorios, dada
su alta disponibilidad, su inocuidad y su bajo coste. Presenta una alta sensibilidad para detectar
trombosis de MMII, abdominales y de venas yuqgulares y axilares. Es menos sensible para la
deteccion de trombosis de territorio intratoracico, aunque sigue siendo la primera prueba
diagnostica a elegir por los motivos explicados previamente.

Cuandonecesitamosrealizar unestudio vascular mas exhaustivo gue incluyalavenainnominada,
las venas subclavias y la vena cava superior son de mayor utilidad los angio-TC y la angio-RMN.
Esta Ultima también ha demostrado su utilidad en las trombosis femorales e iliacas.
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¢Qué hacemos si nos encontramos ante un CVC obstruido?

Primero trataremos de solventar el problema realizando una instilacion local de un agente
trombolitico, pudiendo realizar hasta dos instilaciones con los siguientes agentes tromboliticos:

e Uroquinasa. Administrar dosis Unica de 5.000 Ul/mL con el volumen necesario para llenar el
CVC(2mLencasode CVCtunelizadoy 3-5mL en caso de catéteresimplantados con reservorio
subcutaneo) y mantener entre 2 y 4h. Repetir si se precisa.

e Activador de plasmindgeno tisular recombinante (rTPA). Administrar dosis Unica de 1TmL a
una concentracion de 0,5 mg/mL vy mantener de 20 minutos a 4h. Si se precisa repetir el
procedimiento, se aumentara la concentracion a 1 mg/mL vy se infundirédn 1o 2 mL. Esta pauta
ha demostrado ser mas eficaz que la de uroquinasa.

Tras administrar el agente trombolitico segun lo indicado se probara si el CVC refluye
correctamente. Si se reestablece el flujo, deben aspirarse unos 5 ml de sangre para retirar
farmaco y el coagulo vy, posteriormente, se debe infundir suero fisiologico y heparina en el CVC.

Sino se soluciona, debemos sospechar la existencia de una vaina de fibrina o de una trombosis
enelCVCoenlosvasosasociadosalmismo,yrealizaremoslapruebadiagnosticacorrespondiente
de las mencionadas en el apartado anterior.

Cuando el mal funcionamiento aparece poco después de la colocacion, éste puede ser secundario
a la movilizacion del CVC, que la punta se encuentre mal posicionada o a la constriccion por una
sutura. En este caso, realizaremos una radiografia convencional y, en ocasiones, puede ser Util
la introduccion de contraste a través de la via.
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(Esnecesariorealizarestudiodetrombofiliaentodoslos pacientes
gue presenten una trombosis asociada al CVC?

Aunque no existe un consenso claro acerca de en gué nifios debe realizarse un estudio de
trombofilia, en los pacientes que presentan un factor de riesgo claro para el desarrollo de
un TEV no estd indicado realizarlo de entrada. Por el contrario, si el paciente presenta
un numero de trombosis desproporcionado con respecto al numero de CVC colocados, o
aparecen trombosis en vias donde no ha tenido CVC o existen antecedentes familiares de
trombofilia, realizaremos un estudio mas exhaustivo. £l estudio de trombofilia recomendado
iIncluira: mutacion G1691A en el factor V de Leiden, mutacion G20210A en el factor I, factor
VI, antitrombina, proteina C, proteina S, anticuerpos antifosfolipido o anticoagulante [Upico,
homocisteina vy lipoproteina A.
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¢Debemos instaurar tratamiento anticoagulante en los pacientes
gue padecen una trombosis asociada a CVC?

Si, es muy importante instaurar el tratamiento de manera precoz al diagnéstico de un TEV
en pacientes con CVC por varios motivos:

e Reducir el riesgo de muerte debido a la extension del trombo 0 a una posible embolizacion.
e Reducir la incidencia de recurrencia de la trombosis.
e Reducir la incidencia de sindrome post-trombaotico limitando el dafio vascular.

* Mantener la permeabilidad del vaso, asegurando y protegiendo los accesos venosos que el
paciente necesita para la administracion de la NP.
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éCuantotiempo debemos mantener el tratamiento anticoagulante?

En el caso de nuestros pacientes, que presentan factores de riesgo para el desarrollo de TEV
(CVCy NP), tanto en el primer episodio de TEV agudo como en las recurrencias mantendremaos
la anticoaqulacion a dosis terapéeuticas durante un periodo gue oscila entre un minimo de 6
semanas y un maximo de 3 meses y, posteriormente, la mantendremos a dosis profilacticas
mientras se mantenga el factor de riesgo.
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¢Qué tipo de anticoagulante emplearemos?

Elinicio del tratamiento anticoagulante ante una trombosis es igualmente eficaz con heparinas
de bajo peso molecular (HBPM) que con heparina no fraccionada (HNF). Sin embargo,
se recomienda el empleo de las primeras porgue presentan menor riesgo de hemorragia,
menor necesidad de controles, menor trombopenia, menor osteoporosis a largo plazo y su
administracion subcutanea gue se puede continuar de manera domiciliaria.

Por otra parte, los anticoagulantes orales (ACO) tienen una eficacia equivalente a las heparinas,
sin embargo, los antagonistas de la vitamina K han demostrado tener una cierta resistencia en
los lactantes vy nifos preescolares, o que unido a su dificil control en enfermos con multiples
patologias o tratamientos concomitantes, hacen que su uso no se encuentre tan extendido en
NiNos como en adultos. Se podrian usar en nifilos mas mayores y adolescentes una vez lograda
unaanticoagulacionprecozconheparina.Seadministraranambostratamientossimultaneamente
v se suspendera la heparina cuando se alcance un INR de 2.
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¢Cudles son las dosis adecuadas de los anticoagulantes mas
empleados y qué controles necesitan?

Las dosis y los controles que precisan los anticoagulantes mas empleados se recogenenlatabla?.

Tabla 7. Dosis y controles de los tratamiento anticoagulantes mas empleados

Tipo de

. Dosis y vias de administracion Controles
anticoaqulante

« Se administrard en perfusién i.v. continua.
- Bolo de carga ----> 75-100 UI/Kag.

HNF « Mantenimiento ----> <1 afio 28 UI/Kg/h vy
>1afio 18-20 Ul/Kg/h

* Profilaxis ----> <1afio 15 UI/Kg/h y > 1 afio 10 UI/Kg/h

- Tratamiento: antiXa 0,35 - 0,7 U/mL o
TTPA x1,5-2 veces el valor basal.

- Profilaxis: antiXa 0,1 - 0,3 U/mL o
TTPA x1,1-1,5 veces el valor basal.

Enoxaparina (Clexane®)
* 1mg/Kg/12 h 6 2 mg/Kg/24n.

« <2 meses 6 <5 Kg: 1,5 mg/Kg/12h
> Pralesdss it de dasis « Tratamiento: antiXa 0,5 -1 U/mL.

HBFM * Profilaxis: antiXa 0,2 - 0,5 U/mL.
Bemiparina (Hibor®)
- 150 Ul/Kg/24h
- Profilaxis: 75-100 Ul/Kg/24h
Acenocumarol (Sintrom®
ACO § i ) INR entre 2 y 3. Valorar segun indicacién

* 1 mqg por cada 25 Kg de peso cada 24 horas
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C. Complicaciones tromboembadlicas

cExisten antidotos para los anticoagulantes que se han explicado
anteriormente?

Ci12

Si, para neutralizar el efecto de las heparinas disponemos de la protamina, que forma un
complejo heparina-protamina, aungue su uso no esta bien determinado ya gue su eficacia y
seguridad no esta bien establecida en nifios y con las HBPM (que son las mas empleadas) solo
se neutralizan entre un 60 v un 75% de la actividad anti-Xa. Por su parte, como antidoto de los
ACO se emplea la vitamina K.

X
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¢Cuando usaremos la terapia trombolitica en las trombosis
asociadas a CVC de nuestros pacientes?

Dado gue los agentes tromboliticos (uroguinasa y rTPA) se asocian a un elevado riesgo de
sangrado (hasta un 50%) pese a que resuelven con mayor rapidez la trombosis, dnicamente se

empleardan en casos muy seleccionados y se reservard para pacientes que presenten
trombosis:

* Conriesgo vital

* Que comprometa la viabilidad de alguna extremidad o de algun 6rgano

e De la vena cava superior o inferior o intracardiaca

* Del Unico acceso venoso del que dispone el paciente para la administracion de la NP

Esta terapia debera llevarse a cabo en una UCI.
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.Cuales son las complicaciones metabodlicas mas frecuentes?

Cuando esta indicado disminuir los aportes lipidicos en caso de
hipertrigliceridemia?

Qué tipo de infusion lipidica es mas recomendable?
Cual debe ser la actitud respecto a los aportes de hidratos de carbono?
CENn qué consiste la enfermedad metabdlica 0sea?

ZQué es el sindrome de realimentacion?
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D. Complicaciones metabdlicas

¢Cuales son las complicaciones metabdlicas mas frecuentes?

Las complicaciones metabdlicas mas frecuentes son las derivadas del exceso o defecto de
macronutrientes (hiperlipidemia e hiper/hipoglucemia), la enfermedad metabdlica ésea y
el sindrome de realimentacion.

4. Complicaciones
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¢Cuando esta indicado disminuir los aportes lipidicos en caso de
hipertrigliceridemia?

Las soluciones lipidicas parenterales, ademas de aportar acidos grasos esenciales, tienen la
ventaja de tener una alta densidad caldrica que permite moderar los aportes de hidratos de
carbono. Por ello, en términos generales, no debemos disminuir sus aportes salvo que las
cifras de triglicéridos sean mayores de 250 mg/dl en lactantes y 400 mg/dl en nifios
mayores.Debetenerseespecialprecaucionenpacientescriticamenteenfermos,trombocitopenia
0 alteracion de la funcion hepatica.

El sindrome de sobrecarga lipidica es una complicacion asociada al uso de soluciones lipidicas
intravenosas cuando éstas se utilizan a altas dosis o a altas velocidades de infusion. Se caracteriza
porcefalea,fiebre,ictericia,hepatoesplemomeqalia, dificultadrespiratoriay diatesishemorragica.
Puede provocar anemia, leucopenia y trombocitopenia.

Por otra parte, para prevenir el déficit de acidos grasos esenciales, el aporte minimo debe
ser de 0,1 g/Kg/dia y no debe superar los 3 g/Kg/dia.
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¢Qué tipo de infusion lipidica es mas recomendable?

Varios estudios en nifios que reciben nutricion parenteral de larga evolucion muestran que las
soluciones lipidicas multicomponente que contienen aceite de pescado reducen el riesgo
de colestasis y mejoran los parametros de disfunciéon hepatica. No obstante, no hay suficiente
evidenciagueestablezcaunacorrelaciondirectaentreestamejoraenlosparametrosbioguimicos
de colestasis y los cambios histologicos. Las formulas a base de aceite de pescado de forma
exclusiva (no comercializada en Europa), quedarian reservadas para rescate a corto plazo
de pacientes con hepatopatia.

Por otra parte, las formulas multicomponente en general (no solo las que contiene aceite de
pescado) parecen tener menos efectos proinflamatorios e inmunosupresores y mas efectos
antioxidantes que las formulas puras de soja.
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¢Cual debe ser la actitud respecto a los aportes de hidratos de
carbono?

Debe evitarse el aporte excesivo de hidratos de carbono porque puede provocar
hiperglucemia que conduce a lipogénesis con dislipemia y depdsito graso en los tejidos,
con la consecuente lesion hepatica. Tambiéen incrementa la produccion de CO2 interfiriendo
con la ventilacion.

Deben evitarse glucemias mayores de 145 mg/dl en pacientes pediatricos ya que incrementan
lamorbilidady lamortalidad. Se aconsejainiciar tratamiento coninsulinasilas glucemias superan
los 180 mg/dl. Todas estas precauciones son especialmente importantes en el paciente critico,
donde es frecuente el desarrollo de una resistencia a la insulina. Ademas, mantener aportes
altos de carbohidratos no disminuye el catabolismo proteico en este tipo de pacientes.

También deben evitarse glucemias por debajo de 45 mg/dl en neonatos y 60-65 mg/dl en
pacientes pediatricos. Estoesespecialmente importante en el caso de hipoglucemias mantenidas
v en pacientes criticamente enfermos.
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¢En qué consiste la enfermedad metabdlica 6sea?

La enfermedad metabdlica 6sea se caracteriza por un descenso en la densidad mineral ésea
de causa multifactorial. Puede desarrollarse en momentos muy precoces vy ser responsable de
fracturas patologicas. Es especialmente importante monitorizar los niveles de vitamina D y PTH.
También es Util la monitorizacion de los niveles de fosfatasa alcalina que puede elevarse en
estos casos, parece que con mas frecuencia gue como consecuencia de la hepatopatia. Se ha
postulado la toxicidad por aluminio como posible factor causal, sobre todo en neonatos.

Este trastorno puede ser determinante a la hora del desarrollo de osteoporosis en la edad
adulta. Es aconsejable realizar densitometria 0sea en pacientes mayores. El uso de bifosfonatos
ha mostrado utilidad en adultos, pero en ninos la experiencia es muy limitada.
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¢Qué es el sindrome de realimentacion?

El sindrome de realimentacion es de los mas frecuentes y potencialmente graves. Es el
resultado de la infusion de soluciones con alto contenido caldrico (via oral, enteral o
parenteral) a pacientes gravemente malnutridos que han desarrollado cambios metabdlicos
reduciendo su metabolismo basal con el objetivo de permitir la supervivencia. Consiste en
alteraciones hidroelectroliticas, alteraciones en el metabolismo de la glucosa, hipofosfatemia,
hipomagnesemia, hipopotasemiay, a veces, déficit de tiamina. No se presenta mientras el aporte
calorico no alcance 1os niveles necesarios para cubrir las necesidades basales, las necesarias
para el normal crecimiento vy las precisas para que se produzca el “catch up”. Las medidas
necesarias para prevenir su aparicion incluyen la restriccion de agua y sodio y el aumento
moderado y controlado de fésforo, magnesio y potasio, ademas de un inicio progresivo del
apoyo nutricional.
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Qué es |la hepatopatia asociada a fracaso intestinal?

ZComo se define la hepatopatia asociada a fracaso intestinal?
cCual es la causa de la hepatopatia asociada a fracaso intestinal?

.COmMo se diagnostica la hepatopatia asociada a fracaso intestinal?

LCOmMo podemos disminuir el riesgo de desarrollar o disminuir 1a
progresion de la hepatopatia?
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E. Hepatopatia asociada a fracaso intestinal

¢Qué es la hepatopatia asociada a fracaso intestinal?

Es la disfuncion hepatica gue se presenta en el contexto de un cuadro de fracaso intestinal. Es
preferible este término al de hepatopatia asociada a nutricion parenteral ya gue, en su etiologia,
intervienen factoresdistintos de lanutricion parenteralcomolasinfeccionesy la estasisintestinal.
En algunos casos se trata de un trastorno transitorio que desaparece al retirar la nutricion
parenteral, pero en otros casos, se trata de una verdadera disfuncion, sobre todo si la situacion
de fracaso intestinal es prolongada.
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¢Como se define la hepatopatia asociada a fracaso intestinal?

Se define como la elevacion persistente (mas de 2 semanas) de una o mas pruebas de
funcidon hepatica 1,5 veces por encima de los valores de la normalidad sin otra causa que lo
justifiqgue. La colestasis es la manifestacién mas frecuente en el nifo, mientras que la
esteatosis es la mas frecuente en adultos. En el nifio, la progresion es mas rapida que en el
adulto llegando al fallo hepatico vy la hipertension portal mas rapidamente, lo que hace pensar
que la inmadurez juega un papel importante.
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¢Cual es la causa de la hepatopatia asociada a fracaso intestinal?

La etiologia no es del todo conocida, aunque parece multifactorial Podria tratarse de un
desbalance entre factores protectores hepaticosy factores hepatotoxicos. En el siguiente grafico
se resumen los factores asociados al desarrollo de hepatopatia.

Alimentacién oral/enteral
Dano hepa’tico Aporte balanceado de nutrientes
Aporte de aminodacidos adaptado
NP ciclica
Aporte balanceado w3/w6

l Aporte adecuado de a-tocoferol
D D

Prematuridad
Sepsis, enterocolitis A
necrotizante o
Alt circulacién ac. biliares
Ayuno Proteccion
Obstruccion intestinal Zric
NP continua hepatlca

Fitosteroles

Existenademas factores propios de laenfermedad que influyen en el desarrollo de dafio hepatico,
como la longitud de intestino residual, la existencia de dismotilidad, la enfermedad de base, Ia
existencia de ostomias, sobredesarrollo bacteriano o cuadros infecciosos, etc.
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¢Como se diagnostica la hepatopatia asociada a fracaso intestinal?

El diagnostico de sospecha se establece, como hemos dicho, por los hallazgos analiticos de
alteracion de la funcion hepatica en un paciente con fracaso intestinal sin otras causas que
justifiquen esta alteracion.

La confirmacion suele realizarse mediante estudio histoldgico, aungue, como en el caso de
las alteraciones analiticas, los hallazgos no son especificos y se realiza el diagnostico por
exclusion de otras causas. En adultos, como hemos dicho, aparece una esteatosis periportal.
En los nifios, 1os cambios iniciales incluyen inflamacion periportal, proliferacion biliar ductal y
fibrosis periportal con o sin infiltracion grasa. Sila agresion persiste, se produce un incremento
de la lesion con la aparicion de "“fibrosis en puente” y el desarrollo final de cirrosis, con la
importante reduccion en la esperanza de vida que ello conlleva.

Dada la naturaleza invasiva de la biopsia hepatica, no exenta de riesgos, se han intentado
encontrar otras técnicas para evaluar la progresion de la hepatopatia como la elastografia
hepatica de transicion (Fibroscan®) que se encuentra en fase de valoracion.
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¢Como podemos disminuir el riesgo de desarrollar o disminuir la
progresion de la hepatopatia?

El manejo de la hepatopatia asociada a fracaso intestinal exige un manejo por parte de un equipo
multidisciplinar y con experiencia en este tipo de pacientes, ya que es esta complicacion la que

con gran frecuencia marca el pronostico de estos pacientes. En la tabla 8 se enumeran las
recomendaciones mas importantes basadas en Ias opiniones de expertos.

Tabla 8. Prevenciéon y manejo de la hepatopatia

Factores relacionados con el paciente

« Utilizar la maxima nutricién enteral tolerada

Estimulacion de circuito entero-biliar ) o . o
* Farmacos coleréticos: acido ursodeoxicodlico

Reducir el sobredesarrollo bacteriano - Metronidazol y otros antisépticos intestinales

* ldentificar y corregir posibles estenosis luminales
* Valorar enteroplastia en segmentos dilatados

Reducir la estasis intestinal

« Extremar el cuidado de vias centrales

Disminuir el numero de episodios sépticos . . L
P P  Tratamiento y/o retirada precoz de vias infectadas

+ Valorar enteroplastia

Mejorar la funcién absortiva intestinal , ,
+ Valorar cierre de ostomias

Como puede observarse, esfundamentalla optimizacion de laviadigestivay el controlexhaustivo
de los procesos infecciosos. Asi mismo, debe utilizarse una nutricion parenteral balanceada vy
parece gue el uso de soluciones lipidicas gue contienen aceite de pescado podria ser beneficioso.
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Bl 5. Derivacion a una Unidad
de Rehabilitacion Intestinal

1. {Cuales son los criterios para derivar a un paciente a una Unidad de
Rehabilitacion Intestinal?

2. ¢Qué consecuencias se derivan de una remision tardia?

3. ¢Cuando esta indicado el trasplante intestinal?
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¢Cuales son los criterios para derivar a un paciente a una Unidad
de Rehabilitacion intestinal?

La remision precoz a una Unidad de Rehabilitacién Intestinal ha demostrado ser un factor
prondstico de vital importancia. Esta actitud, ha sido respaldada por las actuales guias de la
ESPGHAN donde se afirma que la derivacion precoz de estos pacientes a centros expertos
puede reducir las complicaciones asociadas. En base a ello, el grupo de trabajo de Fracaso
Intestinal de la Sociedad Espafola de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica ha
redactado unos criterios de derivacion a los programas de Rehabilitacion Intestinal Pediatrica.
Estos criterios son:

e Ausencia de avance hacia la autonomia digestiva manteniendo nutricion parenteral por un
periodo superior a 3 meses

e M3as de 2 sepsis asociadas a catéter por afo. Valorar si existe un importante compromiso vital
0 sepsis fungica.

e Trombosis venosa profunda o pérdida de acceso venoso central
e Enfermedad hepatica asociada al fracaso intestinal

e Alta complejidad y/o comorbilidades asociadas
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¢Qué consecuencias se derivan de una remision tardia?

La referencia tardia tiene consecuencias bien descritas; la esperanza de vida es menor de
6 meses cuando la hiperbilirrubinemia es superior a 12 mg/dl, menor de 8 semanas si hay
varices y coagulopatia y sélo el 30% de los pacientes con cirrosis hepatica sobrevive a los
12 meses. Retrasar o disminuir la aparicion de la hepatopatia resulta, por tanto, vital.

Otro aspecto fundamental es el cuidado de l0s accesos venosos, ya que la pérdida de los mismos
puede conllevar la necesidad de incluir al paciente en lista de espera para trasplante intestinal.
El manejo de las vias por personal experto disminuye los problemas asociados al uso de
estos accesos.
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¢Cuando esta indicado el trasplante intestinal?

Eltrasplante intestinal debe ser siempre el ultimo recurso terapéutico en pacientes con fracaso
intestinal y se reserva para aquellos que han desarrollado complicaciones graves en relacioén
con la nutricidén parenteral, la cual sigue siendo el tratamiento de eleccién en este tipo de
pacientes. No obstante, si el trasplante esta indicado, la pronta inclusion en lista puede mejorar
la supervivencia. El retraso en la remision junto con la escasez de donaciones conlleva una alta
mortalidad en lista de espera.
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Como en casa, en ninguna parte

NutriHome es un servicio de nutricidn clinica domiciliaria dentro

del territorio nacional para todos aguellos pacientes con
nutricion parenteral o nutricion enteral por sondas u ostomia.

Contamos con un equipo multidisciplinar de profesionales
sanitarios que acompafan al paciente a lo largo de todo el

tratamiento facilitando su transicion del hospital al domicilio.
Siendo nuestro objetivo ser las manos del hospital en casa

del paciente.

El servicio de nutrihnome se fundamenta en 4 grandes pilares:

En colaboracion con el
personal sanitario del hospital

NutriHome trabaja en colaboracion
con el personal del hospital, realizan-
do informes de seguimiento que se
remiten a los sanitarios responsa-
bles para el control de estos pacien-
tes, sin la necesidad de trasladarse al
centro sanitario.

forts)
Enfermero/a de NutriHome

El personal de enfermeria de Nutri-
Home se encarga de la formacion y
seqguimiento de los pacientes en el
domicilio, informando en todo mo-
mento a los responsables sanitarios
del paciente de cualquier problema
o incidencia que se produzca. El ob-
jetivo del equipo es que el paciente
sea lo mas auténomo posible, y que
no requiera ir al hospital para cual-
quier duda o incidencia.

Para mayor informacion, visite nuestro sitio web en

www.nutrihome.es
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Suministro a domicilio Atencion telefonica 24h

p—

El paciente y/o sus cuidadores cuen-
tan con un teléfono de Atencion 24
horas atendido por personal sanita-
rio, para resolver cualquier duda o in-
cidencia asociada a su tratamiento.

NutriHome facilita y entrega en el
domicilio del paciente todo aqguello
gue va a necesitar para la adminis-
tracion del tratamiento, desde las
nutriciones, al material fungible,
bombas de administracion...

Quincenalmente junto con el perso-
nal de enfermeria, se hace un con-
trol de stocks para evitar la falta de
cualguier producto durante el trata-
miento.
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éQué es NUPA?

NUPA es la Asociacion espafiola de nifios y adultos
con fallo intestinal, nutricion parenteral y trasplante
multivisceral y desde hace 14 afios, damos apoyo integral
alasfamilias afectadas, cubriendotodas sus necesidades
basicas y ayudandoles a hacer frente al impacto social,
economico y emocional que supone tener a un ser
querido con una enfermedad rara.

Es importante gue conozcas estas circunstancias y nos
CON0zZCas ComMo organizacion para que te conviertas
en dos piezas clave de nuestro puzzle: la posible
detecciéon de la enfermedad y la informacién a los
pacientes vy sus familias de que NUPA les puede ayudar.

Cémo pueden localizarnos?

En nuestra web www.somosnupa.org; siguiendo nuestras redes sociales (Facebook, Instagram y
Twitter) @somosnupa; en el teléfono 692 485 366; 0 en nuestra sede, en la calle Pedro Rico,

27 (Local bajo) 28029 Madrid.
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¢Por qué es importante informar a tus pacientes de que existe una
asociaciéon como NUPA?

Todos deseamos que ante cualquier dolencia o
enfermedad que nos sobrevengda, las administraciones
publicas nos den cobertura, apoyo y soluciones. Pero en
muchas ocasiones, estas no pueden abarcar todas las
areas afectadas por la enfermedad. NUPA nacio con ese
finydasoportealospacientesysusfamiliasamortiguando
asi el impacto que supone tener una enfermedad de baja
prevalencia en el seno familiar y conformando un punto
de apoyo para los equipos meédicos, con el fin de detectar
y cubrir esas necesidades.
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¢Qué ofrecemos a los pacientes y sus familias?

e Asistencia psicologica.
e Terapia ocupacional.
e Programas terapéuticos de rehabilitacion alimentaria.

e Servicio de acogida en Madrid para las familias que tienen gque pasar largas temporadas
desplazadas de sus domicilios habituales con el fin de someterse a largos tratamientos médicos.

* Acompanamiento hospitalario.

* Apoyo social.

» Ayudas puntuales de emergencia.

e Estudios e investigaciones con el fin de mejorar la calidad de vida de los pacientes.

e Proyectos en centros educativos y campafas de comunicacion para concienciar a la sociedad
de la importancia de la donacion de 6rganos y de la necesidad del compromiso social ante los
mas vulnerables.
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¢Por qué es importante que tus pacientes puedan
compartir experiencias con el colectivo?

Después de cubrir necesidades fundamentales
v basicas generadas por estas dolencias, hay un
beneficio crucial que los pacientes y las familias
obtienen en una organizacion como NUPA:
el intercambio de experiencias. Entrar en contacto
con personas vy familias con contextos vy
problematicas similares genera la resoluciéon de
dudas, apoyo emocional en momentos de maxima
angustia, comprensién, consuelo, intercambio de
experiencias, métodos y dinamicas. Esto les
proporciona una mayor seguridad en sus propios
recursos vy posibilidades y mejora, en muchas
ocasiones, la adherencia a los tratamientos.

Los grupos de cooperacion que se forman entre los pacientes, les ayudan a afrontar momentos
criticos, favoreciendo el desahogo emocional y sirviendo de ayuda para la adquisicion de nuevas
estrategias de afrontamiento. Compartiendo experiencias comunes se generan vinculos que

perduran mas alla del proceso de enfermedad.
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¢Por qué es importante contar con servicios como terapia
ocupacional y/o rehabilitacion alimentaria en el contexto de un fallo
intestinal permanente?

Son muchas las alteraciones que podemos encontrar en el desarrollo de un nifio con fallo
intestinal permanente, tanto a nivel psicomotor global como en cuanto a la alimentacion oral,
imprescindible para tratar de reducir complicaciones en los pacientes.

El terapeuta ocupacional, gue forma parte del equipo multidisciplinar, atiende a la poblacion
infantil con desordenes en el desarrollo o en riesgo de padecerlo, participa en la evaluacion
de las condiciones vy factores que estan influyendo en el nifo con trastornos de alimentacion
y disefia un modelo de intervencion sobre las habilidades motoras globales y finas con el fin
de mejorar la participacion v que el/la nifio/a se involucre en la actividad: posicionamiento,
habilidades motoras orales, integracion sensorial, conducta y habilidades de autoalimentacion.
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