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Resumen

Introduccion: La asistencia de patologias de alta comple-
jidad en el domicilio ha demostrado ofrecer importantes
beneficios para el paciente y el sistema sanitario. Existen
escasas experiencias de esta modalidad de atencion desde el
Sistema Piblico de Salud en pediatria en Latinoamérica.

Objetivo: Realizar un analisis socio-sanitario de la factibi-
lidad de la implementacién de la NPD en pacientes con sin-
drome de intestino corto (SIC) desde un Hospital Publico.

Material y métodos: Se incluyeron pacientes con SIC
grave asistidos entre afios 1985-2009. Se analizo: edad, lon-
gitud del intestino delgado remanente (LIR), tiempo trans-
currido entre la indicacién de NPD y el inicio efectivo de la
misma, tiempo de duraciéon de NPD, modalidad de trata-
miento y evolucion clinica. Determinantes sociales: lugar de
procedencia, condiciones habitacionales, condiciones labo-
rales, nivel educativo, tipo de seguridad social y Necesidades
Basicas Insatisfechas (NBI). Se dividieron en dos grupos: 1-
pacientes en los cuales fue factible la implementacién de la
NPD en el momento de su indicacion, 2- pacientes en los que
no fue factible su implementacion.

Resultados: Se incluyeron 61 pacientes, LIR media de
21,7 £ 11,6 cm. Fue factible iniciar la NPD en 32 pacientes
(52,4%) (G1) y no factible en 29 (47,6 %) (G2). La modali-
dad del tratamiento domiciliario fue: en autocuidado 25
(81%) y con apoyo de enfermeria en 7 (19%). En relacion a
los determinantes sociales, aquellos que se asociaron a la
factibilidad de la NPD fueron: mas de un responsable adulto
para el tratamiento (p 0,03), nivel educativo del cuidador (p
0,01), condiciones habitacionales adecuadas (p 0,02) y el
NBI (p 0,07). 17 pacientes (28 %) lograron su adaptacion, 6
(10%) recibieron transplante intestinal, 19 (31 %) fallecie-
rony 19 (31%) continian en NPD.

Conclusion: La NPD es factible de ser realizada desde el
Hospital Piblico. Los diferentes determinantes sociales
influyen en ésta factibilidad por lo que la asistencia debe ser
realizada por un equipo interdisciplinario contemplando
aspectos integrales del niiio y su familia.
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HOME PARENTERAL NUTRITION (HPN):
FEASIBILITY OF ITS IMPLEMENTATION FROM A
PUBLIC HOSPITAL

Abstract

Introduction: The intensive care of patients at home
had probed important beneficialness for the patient and
the Health System. There are very few experiences of this
kind of care from the Public Hospitals.

Objetive: To develop a social-sanitary analysis of the
feasibility of the implementation of HPN on patients with
short bowel syndrome (SBS) from a Public Hospital.

Material and methods: Patients hospitalized between
1985-2009 were included. We analyzed: age, residual
intestine length (RIL), time between de indication and the
beginning of HPN, HPN duration, treatment modality
and clinical outcome. Social determinants: home place,
habitat conditions, employment conditions, educational
level, social security and Low Socioeconomic Status
(LSS). The group were divided in two: 1- patients with
feasibility of HPN when it was prescribed; 2- patients wit-
hout feasibility of HPN.

Results: 61 patients were included, RIL x: 21.7 + 11.6
cm. The HPN was feasible (G1) in 32 patients (52.4%) and
no feasible (G2) in 29 (47.6%). The home treatment
modality was in self-caring 25 (81 %) and with nurses sup-
port7 (19 %). The social determinants associated with the
HPN feasibility were: more than one takecare (p 0.03),
educational level (p 0.01), adequate habitat conditions
(p 0.02) and Low Socioeconomis Status (LSS) (p 0.07). 17
patients reached intestinal adaptation (28%), 6 (10%)
were transplanted, 19 (31%) died and 19 (31%) are
actually on HPN.

Conclusion: The HPN realized from the Public Hospi-
tal is feasible. Different social determinants were obser-
ved. The care of this group of patients must be done by an
interdisciplinary group including general aspects of the
child and the family.

(Nutr Hosp. 2011;26:1435-1439)
DOI:10.3305/nh.2011.26.6.5380
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Introduccion

La atencién de pacientes en domicilio es una prac-
tica que ha crecido en el mundo debido a los beneficios
que ofrece tanto a sus destinatarios como al sistema
sanitario. En Latinoamérica existen escasas experien-
cias de tratamientos domiciliarios en nifios, implemen-
tados y monitoreados desde los hospitales publicos
dependientes del estado'.

La Nutricién Parenteral Domiciliaria (NPD) se rea-
liza desde la década del setenta en Europa y Estados
Unidos?. El Hospital de Nifios de La Plata, fue la pri-
mera institucién publica de la Argentina que puso en
préctica esta modalidad de tratamiento a partir del afio
19853 convirtiéndose en un centro de derivacién a
nivel nacional de pacientes pedidtricos con dependen-
cia de nutricién parenteral prolongada.

Los principales destinatarios de este tratamiento son
nifios con insuficiencia intestinal (I) y requerimiento
de nutricién parenteral prolongada o permanente’. La
principal etiologia de la II es el sindrome de intestino
corto (SIC) secundario a resecciones intestinales por
malformaciones congénitas (gastrosquisis, atresias,
vélvulos) o patologias quirdrgicas en niflos mayores
(invaginacion intestinal, vélvulo de intestino medio,
trombosis mesentérica, tumores). Otros grupos de
enfermedades que requieren de este tratamiento son las
enteropatias congénitas (displasia epitelial, atrofia
microvellocitaria) o bien los trastornos severos de la
motilidad intestinal (enfermedad de Hirschsprung
extendida, pseudobstruccidn crénica intestinal)’*.

La sobrevida de los pacientes con II ha aumentado
significativamente con el desarrollo de la NPD, siendo
de 97% a los 2 afios y de 89% a los 5 afios segtin lo
publicado por el grupo de Paris, considerado uno de los
centros mds importantes en Europa’.

Los beneficios de la asistencia domiciliaria compa-
rados con el tratamiento en la internacién han sido des-
criptos en la bibliografia'®!!. Entre ellos podemos men-
cionar: la insercion familiar y escolar, la calidad de
vida'>", la integracion familiar, el menor ndimero de
complicaciones infecciosas'*y el menor costo terapéu-
tico".

El proceso de atencion de este grupo de pacientes
requiere de un equipo interdisciplinario entrenado en
esta modalidad de atencién y conformado por médicos
especialistas en nutricidn, cirujanos, farmacéuticos,
enfermeras, nutricionistas, gastroenterélogos, trabaja-
dores sociales y psic6logos involucrados en esta pato-
logfa dentro de un centro de referencia'®"’.

La familia ocupa un lugar activo en los cuidados del
nifio exigiendo disponibilidad, compromiso y capacita-
cién. Dicha capacitacion se logra a partir de equipos de
salud que propicien el autocuidado como modalidad
terapéutica en pacientes que deben enfrentar tratamien-
tos prolongados'®. Esta modalidad de atencién implica
la adquisicion de los conocimientos técnicos requeri-
dos para la manipulacién adecuada del catéter y la rea-
lizacién de la conexién y desconexion de la nutricién

parenteral; la deteccidn precoz de complicaciones liga-
das a la enfermedad o su tratamiento junto con la pre-
misa de contactar al centro de referencia ante cualquier
anormalidad.

Los determinantes sociales son aquellos factores que
influyen en el cuidado de la salud de un individuo, den-
tro de ellos podemos destacar la estructura familiar, el
nivel educacional de los cuidadores, las condiciones
habitacionales, el nivel socioecondmico, entre otros'*.

Las condiciones necesarias para la implementacién
de la NPD, una vez acordado el financiamiento y la
logistica de distribucién, podrian resumirse en referen-
ciaal:

e Paciente:
— Indicacién de nutricién parenteral, duracién
minima de 3 meses.
— Situacion clinica estable con tolerancia demos-
trada en internacioén a la perfusion ciclica.
— Catéter venoso central de larga duracion.

» Entorno socio-familiar:

— Referentes familiares adecuadamente capacita-
dos en los cuidados y técnica del tratamiento y
que puedan generar una organizacién familiar
para sostener el mismo a largo plazo.

— Poseer condiciones habitacionales que permi-
tan el tratamiento domiciliario.

En presente trabajo se analizan los determinantes
sociales que pueden influenciar la factibilidad de reali-
zar NPD a partir de la indicacién de la misma.

Objetivo

Realizar un andlisis socio-sanitario de la factibilidad
de la implementacién de la NPD en pacientes con sin-
drome de intestino corto (SIC) desde un Hospital
Publico.

Material y métodos

Anélisis de corte poblacional de nifios con SIC
dependientes de NP en condiciones de alta domiciliaria
entre 1985-2009 asistidos en el Servicio de Nutricién y
Dietoterapia del Hospital de Nifos de La Plata, Argen-
tina. Se incluyeron para el presente andlisis s6lo aque-
llos que presentaban SIC Grave (longitud de intestino
delgado remanente < 40 cm, con o sin reseccién c6lo-
nica) por tratarse del grupo con mayor tiempo de
dependencia de NP.

Se analizaron: edad en el momento de la reseccién
intestinal, longitud del intestino delgado remanente
(LIR), tiempo transcurrido entre la indicaciéon de NPD
y el inicio efectivo de la misma, tiempo de duracién de
NPD, modalidad de tratamiento en el domicilio (con
asistencia de enfermerfa o en autocuidado bajo respon-
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Tabla I
Determinantes sociales en relacion a la factibilidad del tratamiento

Responsables Nivel educativo: Condiciones Con condiciones Con Con

adultos Secundaria completa habitacionales laborables obra NBI*
(mds de 1) o superior adecuadas estables social

G1 Factible 25 14 13 9 14 19
n=32 78% 43% 40% 28% 43% 59%

G2 No factible 12 2 4 5 6 26
n=29 41% 1% 13% 17% 20% 90%
p 0,003 0.001 0,02 0,3 0,055 0,007

*NBI: Necesidades Bésicas Insatisfechas.

sabilidad de la familia) y evolucién clinica. Los deter-
minantes sociales que se consideraron fueron: lugar de
procedencia, condiciones habitacionales, condiciones
laborales del sostén familiar (jefe de familia), nivel
educativo del responsable del tratamiento, cobertura
por la seguridad social y necesidades bésicas insatisfe-
chas (NBI). Se comparé la factibilidad del tratamiento
antes y después del afio 2000. Para este andlisis se divi-
dieron los pacientes en dos grupos: Grupo 1 (G1)
pacientes en los cuales fue factible la implementacién
de la NPD en el momento de su indicacién, Grupo 2
(G2) aquellos pacientes en los que no fue factible. El
andlisis estadistico se realizé comparando los grupos
mediante prueba de chi?

Resultados

Se incluyeron para el presente andlisis 61 pacientes.
La reseccidn intestinal ocurrié en el periodo neonatal
en 47 (77%) y posterior al periodo neonatal en 14
pacientes (33%). La LIR media fue de 21,7 + 11,6 cm.

En el momento de la indicacién fue factible iniciar la
NPD en 32 pacientes (52,4%) (Grupo 1) cumpliendo un
tiempo de NP media de 1490 dias (r: 223-6.840 dias).

En 29 pacientes (47,6%) la NPD no fue factible
(Grupo 2). En el G1 el tiempo medio entre la indicacién
de la NPD y el inicio efectivo de la misma fue de 4 +
1,6 meses.

La modalidad del tratamiento domiciliario fue: en
autocuidado 25 (81%) y con apoyo de enfermeria en 7
(19%).

El lugar de procedencia fue: < 100 km 37 pacientes
(61%), entre 100 y 700 km (16%) > 700 km 14 (23%).
No hubo diferencia estadisticamente significativa en la
factibilidad en relacién a esta variable.

En cuanto a la evolucién 17 pacientes (28%) logra-
ron su adaptacion intestinal (se independizaron de la
NP), 6 (10%) recibieron transplante de intestino (den-
tro de un programa de Transplante Intestinal que
comienza en el aflo 2006), 19 (31%) fallecieron y 19
(31%) continian actualmente en NPD.

La NPD fue factible en 9 de 23 (39%) pacientes con
insuficiencia intestinal diagnosticada antes del afio

2000y en 23 de 38 (60%) diagnosticada a partir de esta
fecha (P 0,1).

En la tabla I se analizan los determinantes sociales vin-
culados a la factibilidad del tratamiento domiciliario.

Discusion

La organizacion del tratamiento nutricional domici-
liario varia segtn el pais donde se implementa. En
algunos lugares, como en Francia, el estado provee los
fondos necesarios a un nimero limitado de centros
especializados. En otros, como en Estados Unidos, no
existe un control centralizado y cada institucion tiene la
libertad de desarrollar el drea si la considera de interés.
Espafia cuenta con un modelo de registro tinico a nivel
nacional (Registro NADYA-SENPE) donde se vuelca
la informacidén de pacientes adultos y pediatricos en
NPD2.

En Estados Unidos la financiacién procede de com-
paiifas de seguros o de programas gubernamentales?
(Medicare o Medicaid), en Europa en general proviene
de Sistemas Nacionales de Salud®.

En nuestro pais y en general en Latinoamérica, la
cobertura del tratamiento no es centralizada y estd a
cargo tanto de la Salud Publica como de diferentes sis-
temas de Seguridad Privada.

La NPD en pediatria es una practica compleja que
requiere de condiciones clinicas del paciente y del
compromiso en el cuidado del mismo por parte de la
familia. Este compromiso, el adecuado entrenamiento
en el tratamiento y las condiciones ambientales del
domicilio que permitan realizar la NPD, son factores
determinantes en la factibilidad de su concrecion®.

Las condiciones habitacionales descriptas en la
bibliografia incluyen la disponibilidad de habitacién
para realizar el tratamiento, espacio para almacenar los
insumos y bolsas, apropiada iluminacién y provisiéon
de energia eléctrica, lugar para el lavado de manos®. En
nuestro equipo, debido a las caracteristicas de nuestra
poblacién, hemos consensuado que los pacientes con
menores recursos pueden realizar NPD con condicio-
nes habitacionales minimas: una vivienda precaria con
una habitacion de mamposteria con paredes revocadas,

Nutricion Parenteral Domiciliaria (NPD):
factibilidad de implementacién
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piso y bafio instalado para el nifio, provisién eléctrica,
adecuado almacenamiento de insumos y bolsas de NP,
y telefonia.

Las complejas caracteristicas sociales de la poblacion
se ven reflejadas en los resultados del presente estudio ya
que solo el 52% del grupo analizado accedi6 a comenzar
NPD en el momento de su indicacion (G1). Cabe comen-
tar que diez pacientes del G2 que no iniciaron la NPD en
el momento de la indicacion, lograron el tratamiento
domiciliario luego de internaciones muy prolongadas
(> de 6 meses) y de la asistencia desde el equipo interdis-
ciplinario de sus dificultades individuales.

La factibilidad ha mejorado en la ltima década en
nuestro centro (39% antes del afio 2000 vs 60% a partir
del afio 2000) a pesar de que el analisis estadistico no
mostré diferencias significativas (p 0,1). Este resul-
tado, entre otros factores, podria basarse en la expe-
riencia adquirida por el equipo tratante y refuerza la
necesidad de la conformacidén de centros especializa-
dos como ha sido referido en la bibliografia®’2.

La distancia entre el domicilio del paciente y el Hos-
pital no mostré diferencias significativas en relacién a
la factibilidad. La condicién necesaria al alta del
paciente es lograr contacto con un centro asistencial
cercano al domicilio que actie como contrarreferencia
y pueda resolver la internacién inmediata ante una
complicacién, para luego coordinar la derivacién a
nuestro centro.

En el andlisis de los determinantes sociales, surge
que los principales factores que hacen factible la imple-
mentacion de la NPD son: la existencia de mas de un
responsable adulto en el tratamiento (p 0,03), el nivel
educativo del cuidador (p 0,01), las condiciones habita-
cionales adecuadas (p 0,02), 1a dependencia de la Segu-
ridad Privada vs. la dependencia del estado (p 0,055) y
el NBI (p 0,07). Analizadas las condiciones laborales
del adulto responsable no se hallaron diferencias signi-
ficativas entre los grupos (tabla I).

Los cuidadores son parte activa del proceso de aten-
cién de los nifios, involucrdndose en forma progresiva
en el tratamiento hasta alcanzar el autocuidado como
modalidad terapéutica’. En este aspecto la capacitacion
de los mismos es un pilar importante en la implementa-
cién de la NPD y deben brindarla profesionales id6-
neos, de forma ordenada y escalonada**. Los padres o
cuidadores deben estar plenamente informados y
deben poder sobrellevar los aspectos técnicos y emo-
cionales del tratamiento®'. En aquellos pacientes en los
cuales se implement6 la NPD el autocuidado fue la
modalidad de terapéutica en el 81% de los casos. Es
importante destacar que sélo el 43% de los responsa-
bles del autocuidado tenian un nivel de educacién
secundaria completa o superior.

El andlisis de la evolucién del grupo de pacientes
analizados muestra que el 28% alcanzaron la adapta-
cién intestinal, cifra comparable a la reportada por
otros autores®. Sélo un diez por ciento de los pacien-
tes analizados han sido transplantados; es necesario
aclarar que la posibilidad de transplante de intestino

en nuestro pais ha comenzado a partir del afio 2006.
Este factor sin duda tiene influencia sobre los resulta-
dos de sobrevida observados®. La sobrevida de este
grupo fue menor que la comunicada por otros auto-
res* pero debemos destacar que en el presente estu-
dio se incluyeron sdlo aquellos pacientes que presen-
taban un largo de intestino remanente menor o igual a
40 cm.

Los pacientes que requieren un tratamiento prolon-
gado debido a una situacion crénica de enfermedad
deben recibir el mismo en el domicilio. Esto permite no
vulnerar sus derechos con hospitalizaciones prolonga-
das que impactan negativamente en ellos y sus fami-
lias®. Llevar a cabo esta modalidad de atencion sitia a
los trabajadores de la salud frente a un modelo de aten-
cion especifico que debe ampliar sus consideraciones
al cuidado por parte de las familias®.

Conclusion

La NPD es una terapéutica factible de ser realizada
desde el Hospital Publico en pacientes con insuficien-
cia intestinal prolongada. Dicha factibilidad se ve con-
dicionada por determinantes sociales que se observan
en un nimero importante de pacientes. Definir un
modelo de atencién que contemple aspectos integrales
del nifio y su familia en esta situacién de salud exige a
las instituciones y a los equipos de atencidn establecer
dispositivos de intervencion organizados.
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