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RESUMEN

El soporte nutricional a domicilio (SND) se ha constituido en un importante recurso para
la recuperacion del estado nutricional del sujeto fuera del ambito hospitalario. La teoria y
la practica del SND han evolucionado exitosamente en la atencién integral de adultos que
requieren cuidados alimentarios y nutricionales dilatados en el tiempo para sostener la
rehabilitacién y reinsercion familiar, laboral y social. Se han puesto a punto las
tecnologias, sistemas y programas de gestion necesarios para la conduccion efectiva de
los esquemas de SND. EI SND se ha extendido también al area pediéatrica, y cada dia son
mas numerosos los nifios y adolescentes que son colocados en esquemas de SND para la
consecucion de las metas de recuperacion nutricional. La RepUblica Argentina ha sido
pionera y lider del SND en el mundo pediatrico. La conduccion de esquemas de SND en
nifios y adolescentes ha sido posible gracias a la coordinacion de los esfuerzos de los
equipos médicos de asistencia, las administraciones hospitalarias, las instituciones
sanitarias, las obras sociales y las empresas farmacéuticas, e incluso, los gobiernos
regionales y provinciales. La Republica Argentina se ha destacado también por una
importante labor normativa a fin de regular los distintos aspectos de la provision atil y
segura de los cuidados alimentarios y nutricionales en el hogar del nifio | adolescente. Por
su parte, la Asociacion Argentina de Nutricion Enteral y Parenteral (AANEP) ha
protagonizado la construccién de alianzas, la redaccion de normativas, la formacion de
especialistas, y la demostracion del impacto y la efectividad de los esquemas de SND.
Este reporte repasa la historia del SND en la Republica Argentina, revela las
particularidades propias del SND pediatrico, relaciona las normas y los documentos
legales que se han adelantado con este fin en el pais, y comparte las experiencias del
autor en la gestion de esquemas de SND como extension de la actividad asistencial del
hospital de pertenencia. Fain H. Apoyo nutricional a domicilio en el mundo pediatrico.
La experiencia argentina. RCAN Rev Cubana Aliment Nutr 2016;26(1):118-136. RNPS:
2221. ISSN: 1561-2929.
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INTRODUCCION

Los fundamentos programaticos y
organizativos del Soporte Nutricional a
Domicilio (SND) han sido expuestos
previamente.® La provision efectiva (esto es:
atil y segura) de cuidados nutricionales al
enfermo en su propio hogar implica la
articulacion de los intereses, acciones y
responsabilidades de numerosas personas en
un esfuerzo Unico orientado en dltima
instancia a la rehabilitacion social, laboral,
familiar y comunitaria de aquel, o (en los
casos en que no sea posible) el sostén del
estado de salud de forma tal de garantizar
una calidad minima de vida en los estadios
finales de ella.

El SND del nifio que asi lo requiere se
organiza segun los mismos principios que
los expuestos para los adultos,' pero, a la
vez, plantea retos unicos, lo que introduce
singularidades en este proceso. Es el
objetivo entonces de este ensayo presentar el
estado actual de los programas de SND para
nifios (en toda la extension de la categoria
demogréfica) tanto en el mundo como en la
Republica  Argentina, junto con las
caracteristicas Unicas que los distinguen de
los existentes para adultos.

Un paseo breve por la historia del Soporte
nutricional a domicilio del nifio

Los primeros reportes de la actividad
de programas de SND dedicados
especificamente a  nifios  enfermos
aparecieron en los Estados Unidos®® y
Europa.*® En la América Latina, la
Republica Argentina lider6 estos desarrollos
desde los 1980s. En este aspecto, el Hospital
de Nifios “Sor Ludovica Maria”, ubicado en
la ciudad de La Plata, fue la primera
institucion publica de la Republica que puso
en préactica esta modalidad de tratamiento a
partir de 1985.” La trayectoria desplegada
y la experiencia acumulada ha hecho del
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Hospital de Nifios de La Plata un centro de
referencia nacional para la derivacion de
pacientes en edades pediatricas que
dependen de nutricion parenteral
prolongada.

El Soporte Nutricional a Domicilio en la
practica pediatrica

En honor a la verdad, la provision de
cuidados alimentarios y nutricionales al nifio
enfermo siempre ha sido una extension
natural de la atencion que se le brinda en el
hospital. La lactancia materna y la Nutricion
enteral volitiva” y en casos contados (vale
reconocer) la alimentacion por una sonda
enteral®, constituyen ejemplos de procesos
que se inician en el hospital, y después se
contindan en el hogar del nifio. EI SND
puede reunir estos procesos, pero se
distingue ademas por incluir la Nutricion
Artificial a Domicilio (NAD) como la
practica de la administracién en el domicilio
del nifio de soluciones de nutrientes (junto
con otros agentes terapéuticos) a través de
accesos artificiales colocados tanto en un
nivel especificado de la via digestiva como
en un territorio venoso con la finalidad
principal de mantener (o mejorar) el estado
nutricional de un paciente en el ambiente
hogarefio, y con la decisiva participacion del
ntcleo familiar.’**°

“ Entendida ésta como el consumo de productos
quimica- y nutricional-mente definidos por via oral
con fines diversos. Los productos prescritos no tienen
por qué satisfacer las necesidades energéticas y
nutrimentales del nifio. Para més detalles: Consulte la
referencia [12].

" Definida como la infusion de alimentos modificados
en textura y consistencia como para permitir la
infusion de los mismos a través de un acceso enteral,
sea éste una sonda nasoenteral o una ostomia. Para
mas detalles: Consulte la referencia [12].
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Figura 1. Vias de acceso en la Nutricion Enteral a Domicilio. Izquierda: Gastrostomia percutanea. Derecha:
Sonda nasoyeyunal colocada en un nifio aquejado de fibrosis quistica. Imagen radiografica tomada después

del completamiento del procedimiento.

Fotos: Cortesia del autor.

De hecho, el paradigma del SND ha
servido para desplazar las técnicas de
Nutricién artificial desde el ambito cerrado y
exclusivo (léase también excluyente) de las
unidades de cuidados intensivos hacia el
hogar del enfermo con la misma (o tal vez
superior) efectividad terapéutica. Pero lo que
distingue la practica de la NAD como
modalidad particular dentro del contexto
mas general del SND en el mundo actual es
la necesidad de obedecer estrictamente un
cuerpo normativo que se ha ido decantando
con el tiempo, y proveer evidencias
continuas en el tiempo de la efectividad de
tal practica, de cara a los cambios ocurridos
en afos recientes en todo el mundo sobre la
percepcion del hospital como el lugar donde
estos procesos se conducian de modo
excluyente; y la participacion cada vez
mayor del hogar y el nucleo familiar como
actores en la provision de cuidados de salud
al enfermo.

En el caso particular de la préactica
pediatrica, el fin del SND no es tan solo la

rehabilitacion e reincorporacion del nifio al
medio de pertenencia, sino también el
aseguramiento de la realizacién del
potencial genético de crecimiento vy
desarrollo que éste atesora. Dicho de otra
manera: el SND en la practica pediatrica
debe garantizar la recuperacion del estado
previo de salud del nifio afectado por la
enfermedad, y a la vez, asegurar que el nifio
continle su proceso natural de crecimiento y
desarrollo hasta satisfacer los estdndares
avanzados para la poblacion de referencia.
Se pueden reconocer rapidamente 2
modalidades de la NAD dentro de un
programa de SND: la Nutricion Enteral
Domiciliaria (NED) y la Nutricion
Parenteral Domiciliaria (NPD).'*™ En la
primera de las modalidades se infunden por
un acceso enteral exclusivamente soluciones
de nutrientes destinados primero a satisfacer
las necesidades nutrimentales (energia
incluida) del nifio y corregir después
defectos metabolicos presentes como los
producidos por disfuncidén genética de una
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ruta metabdlica especificada (como seria el
caso de la fenilcetonuria). En la segunda de
ellas, las soluciones de nutrientes se
administran con igual fin, pero esta vez por
un acceso colocado en un territorio venoso
profundo.

Figura 2. Catéter venoso profundo tunelizable
hecho de silicona colocado en un adolescente con
fines de Nutricion Parenteral a Domicilio.

Foto: Cortesia del Dr. Eduardo Ferraresi. La

Plata, Pcia. Buenos Aires. Republica Argentina.

Dado que el objetivo de la NAD
dentro de un programa de SND es el
mantenimiento (cuando no la mejoria) del
estado nutricional del nifio, caben hacer
algunas consideraciones acerca de las
caracteristicas de las vias de acceso. Estas
deben garantizar la administracion segura de
las soluciones de nutrientes a las tasas
prescritas de infusion durante largos
periodos de tiempo, sobre todo si se tiene en
cuenta que cuando se remite un paciente
para SND, se espera que permanezca dentro
del programa como minimo 6 meses. Es por
ello que en el caso de la NED se prefiere una
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ostomfa* antes que una sonda nasoenteral;™°

mientras que en lo que toca a la NPD la
colocacion de un catéter venoso central
mediante técnicas de tunelizacion parece ser
la eleccién natural.*’

Sobre la implementacion y conduccion del
SND en las edades pediatricas

La prescripcion, implementacion y
conduccion de un programa de SND en
Pediatria son esencialmente similares a las
avanzadas para adultos, y comprenden
acciones para la correcta seleccion del
paciente, la transferencia del nifio del
hospital al domicilio, la financiacion del
programa, el adiestramiento de los
involucrados (y en primer lugar los
familiares), el registro y la documentacion,
los cuidados generales y especiales, y la
actuacion en caso de complicaciones y/o
emergencias, la continua comunicacion con
los administradores del programa, y la
evaluacion periodica de la continuidad del
programa implementado.’

La Figura 3 muestra el algoritmo
recomendado para la toma de decision sobre
el inicio de soporte nutricional, la modalidad
de soporte que se ha de implementar, y el
escenario donde se conducird el soporte
nutricional indicado.

* A pesar de la literatura existente sobre el tema, no
parece que exista una superioridad clara de la
gastrostomia sobre la yeyunostomia como para
recomendar una u otra a fin de asegurar una menor
tasa de complicaciones. En el caso particular de la
NED, y en virtud de las caracteristicas clinicas y
metabolicas del nifio, la gastrostomia podria
considerarse como la primera opcion en la instalacion
del acceso enteral, a fin de utilizar la funcién de
reservorio del estomago, y con ello, la posibilidad de
emplear técnicas mas fisiologicas de infusion de las
soluciones de nutrientes.
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Figura 3. Algoritmo para la toma de decision sobre el inicio y conduccion del Soporte nutricional a
domicilio.

¢ El paciente esta desnutridofen riesgo de desnutricion por
incapacidad de cubrir las necesidades nutricionales del uso de la via oral?

(si)

¢ Los beneficios de la nutricion artificial superan los riesgos de la misma?
¢Se mantiene/fmejora la calidad de vida del paciente?

1

(si)

.

Indicacion de Soporte Nutricional

Nutricién |, =N | @B 't:tacto gas:mintg;tigal funcionta, 'ese puede | , gl N Nutricién
utilizar con seguridad, y existe tolerancia [\ ' enteral
parenteral comprobada a las formulas enterales?

SOPQrte — ¢ Hay disposicion del paciente yio =i Soporte
Nutricional < No )~ cuidadores, y financiacion para la atencién .St )+ Nutricional a
Institucional - domiciliaria? - Domicilio

Reproducido, con permiso, de la referencia [1].

La NPD se indica en aquellos casos en nutrientes; pero se comprueba la
los que la actividad del sistema funcionalidad digestiva y absortiva del
gastrointestinal no pueda soportar el estado tracto gastrointestinal.
nutricional del nifio, ya sea por la ausencia No obstante, en la practica pediatrica
del mismo, o una manifiesta incapacidad; o diaria se  presentan  numerosisimas
ante el fracaso de otras alternativas situaciones clinico-quirdrgicas que podrian
adoptadas anteriormente. Por su lado, la eventualmente constituirse en indicaciones
NED se debe indicar cuando se demuestre para iniciar un esquema de SND en un nifio
una limitacion patente para el uso de la via enfermo en cualquiera de las modalidades
oral, incapacidad para satisfacer por via oral discutidas. La prevalencia de una u otra
las necesidades nutricionales del nifio; o la indicacion dependera del perfil demogréafico
presencia de estados alterados de la de la poblacion infantil atendida en el centro

absorcion y/o utilizacion metabdlica de de salud, o incluso los intereses de los




123 Rev Cubana Aliment Nutr VVol. 26, No. 1

cuerpos directivos y administrativos de la
institucion en cuestion.’® Las enfermedades
neuroldgicas, muchas de ellas causadas por
la parélisis cerebral infantil o secundarias a
lesiones estaticas del sistema nervioso
central; las cardiopatias congénitas, y los
defectos de desarrollo del tracto
gastrointestinal (que pueden ir desde la
atresia intestinal hasta la pseudo-obstruccion
intestinal crénica, pasando por la agangliosis
intestinal) pueden copar las tres cuartas
partes de los pedidos de SND en Pediatria.'®
Los accidentes quirurgicos de la temprana
infancia que resultan en resecciones
intestinales  masivas, y con ello,
insuficiencia intestinal franca, también
representan otra porcién importante de los
pedidos de SND en el mundo pediatrico.*®

Mencion aparte merece la Fibrosis
quistica (FQ) y la citorreduccion tumoral. La
FQ es una enfermedad genéticamente
determinada que causa insuficiencia
respiratoria progresiva e irreversible. La
supervivencia de que gozan hoy muchos
pacientes con FQ seria la resultante de un
tratamiento temprano, intensivo y oportuno;
la mejor seleccion de la antibioticoterapia
profilactica; y la comprension de sostener el
estado nutricional del enfermo fibroquistico
incluso con técnicas de soporte nutricional
cuando los ingresos dietéticos no son
suficientes para ello. En consecuencia, el
SND ha jugado un papel determinante para
llegar con las terapias de apoyo nutricional
artificial hasta el propio hogar del nifio
enfermo.

La citorreduccién tumoral se ha
constituido en otra importante fuente de
pedidos de SND. Como quiera que tales
esquemas se conducen ambulatoriamente
surge asi una oportunidad para la
implementacién del SND como una terapia
integrada en el plan general de tratamiento
del nifio durante el tiempo requerido para
lograr la remision de la enfermedad
oncohematoldgica.
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No obstante, la indicacion de SND en
la practica pediatrica no debe reducirse a un
mero enfoque biologista. Otros elementos
también influyen llegado el momento de
considerar un nifio para su inclusién en un
programa de SND. Entre ellos, caben
mencionar la estabilidad clinica,
hemodindmica y metabolica del nifio
enfermo, la aceptacion de la propuesta de
SND tanto por los familiares como las
terceras partes involucradas que se ocuparan
del aseguramiento tecnologico-material del
esquema, la capacidad de los familiares para
desempefiarse en cada uno de los
procedimientos  contemplados en el
programa (incluidos el cuidado del acceso, y
la infusién de la solucién de nutrientes), y la
percepcion de que el SND puede traducirse
en una calidad superior de vida.**#

Las condiciones existentes en el
domicilio  del nifio  también  son
determinantes para el logro de los objetivos
propuestos con la conduccién de un
esquema de SND. El hogar debe presentar
un buen estado constructivo, disponer de
servicios basicos de habitabilidad como
agua potable, electricidad, teléfono, y
capacidades de  almacenamiento vy
refrigeracion para la conservacion de las
soluciones de nutrientes hasta el momento
de la administracion de las mismas.*?
Asimismo, deben existir rutas de acceso al
hogar del nifio para facilitar la visita de los
equipos basicos de trabajo y la evacuacion
del enfermo ante cualquier emergencia que
se presente. La ausencia de las condiciones
requeridas en el hogar del nifio no deberia
constituirse en un obstaculo para la
implementacién de los esquemas de SND; y
pudieran crearse gracias a la actividad de
terceras  partes  sensibilizadas, como
sindicatos, organizaciones comunitarias y
barriales, y entidades religiosas, por
mencionar algunas; y la consiguiente
movilizacion de los recursos necesarios.
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Tabla 1. Complicaciones asociadas a los esquemas de soporte nutricional a domicilio. No se pretende que sea una
lista exhaustiva de las complicaciones que pueden ocurrir durante la conduccion de estos esquemas.

Nutricion Enteral Domiciliario

Nutricion Parenteral Domiciliario

Mecanicas:

-Oclusion de la via de acceso
-Dislocacién de la via de acceso
-Incompetencia de los bordes del ostoma
-Perforacion de visceras huecas

Mecanicas:

-Oclusion del catéter
-Dislocacién del catéter
-Perforacidn de estructuras y 6rganos mediastinales

Metabdlicas: Metabdlicas:

-Hiperglicemia -Hiperglicemia

-Hipertrigliceridemia -Hipertrigliceridemia

-Azotemia -Azotemia

-Infiltracion grasa del higado -Infiltracion grasa del higado
-Hipercapnia

Infecciosas: Infecciosas:

-Infeccidn de los bordes del ostoma
-Colonizacién microbiana de la via de acceso

-Infeccién del sitio de entrada del catéter
-Infeccion del tanel por donde corre el catéter
-Bacteriemia

-Endocarditis infecciosa

Gastrointestinales:
-Diarrea

-Constipacion

-Néauseas

-Vomitos

Del desarrollo:

-Retraso pondo-estatural
-Trastornos de la deglucién

Gastrointestinales:

-Constipacion

-Ulceracidn de la mucosa géstrica
-Formacién de barro biliar
-Litiasis biliar

Del desarrollo:

-Retraso pondoestatural
-Trastornos de la deglucién

La existencia y operacion de un
equipo multidisciplinario es condicion
esencial para la implementacion vy
conduccion de los esquemas de SND. La
composicion del equipo, y las funciones y
responsabilidades que deberd cumplir cada
uno de los integrantes dentro del mismo, han
sido discutidas previamente.! Se insiste en la
presencia dentro del nucleo intimo del
equipo multidisciplinario de SND de un
médico, un(a) enfermero(a), una
nutricionista, y un trabajador social; y el
papel central que juega el médico como
coordinador de los esfuerzos y actuaciones
de todos los miembros. Otros actores, como
un Kkinesiélogo y un logofonoaudidlogo,
podrian incorporarse para la consecucion de
tareas especificas como la restauracion de
los trastornos de la deglucion.

La implementacion de un esquema de
SND en Pediatria recurriendo a cualquiera

de las modalidades descritas mas arriba
implica la articulacion de los intereses y
actuaciones del equipo de salud, los
estamentos directivos y administrativos de
todos los niveles de atencion del sistema de
salud, y la propia familia del nifio enfermo.
La identificacion de los actores
encargados de la provision de cuidados
nutricionales y el entrenamiento de ellos en
los diferentes procesos que integran el
esquema de SND, junto con la proteccion
econdmica, social, legal y juridica de los
mismos, son aspectos esenciales para la
buena marcha del programa. Por
consiguiente, la  implementacion vy
conduccion de un programa exitoso de SND
pasa por la seleccion del paciente y el disefio
del esquema de soporte (via de acceso
incluida), la identificacion de la persona
encargada (que muchas veces representa la
madre del nifio, u otra mujer presente en el
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circulo intimo que rodea al nifio,
reafirmandose asi que el rol del cuidador es
también un rol de género), la identificacion
del ente financiador del esquema de SND
(por lo que no deberia iniciarse ningln
esquema a domicilio si no existe la
financiacion necesaria para llevarlo a cabo);
la elaboracion del plan de tratamiento, con la
aprobacién del financiador; el entrenamiento
del cuidador, el alta hospitalaria y la
transicion al hogar; el seguimiento
domiciliario; 'y el registro y la
documentacion de las incidencias ocurridas
durante la marcha del esquema.?*2°

Los programa de entrenamiento de los
familiares del nifio en el cumplimiento de
las tareas y procedimientos contemplados en
el esquema implementado de SND son
indispensables en el aseguramiento del éxito
de los mismos.””®* Se han descrito pautas
para la redaccion de estos programas de
entrenamiento.**? El contenido de estos
programas de entrenamiento deberan tener
en cuenta el grado de instruccion del
cuidado, y los conocimientos corrientes que
demuestre sobre alimentacion, nutricion, e
higiene personal. Las preguntas siguientes
pueden servir de guia para la redaccion del
programa: ¢Cudles son los objetivos del
programa de entrenamiento?, ;COmo se
debe realizar?, ;Cuando se debe realizar?,
¢A quién va dirigido?, ¢Por cuanto tiempo?,
y ¢ Cudl serd su contenido?; respectivamente.

Seguimiento del Soporte Nutricional a
Domicilio en las edades pediatricas

El seguimiento de las acciones
contempladas en el esquema de SND
implica la realizacion de acciones de Control
de la calidad para verificar el logro de los
objetivos propuestos. En consecuencia, los
organizadores de los programas de SND
deben proveer las herramientas requeridas
para este fin tales como actividades de
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inspeccion con sus correspondientes listas
de chequeo.!?

Las inspecciones deben abarcar los
dominios clinico, metabdlico y nutricional
del estado de salud del nifio mediante
indicadores apropiados, y conducirse con la
frecuencia que asegure la maximizacion del
cambio que se desea evaluar en el indicador
correspondiente.

En los primeros momentos las
inspecciones pueden conducirse
semanalmente hasta que se observe la
adherencia al esquema implementado. Una
vez conseguido esta meta, la frecuencia de
inspeccion puede hacerse quincenal- y
mensual-mente hasta que se constaten
cambios positivos en el estado nutricional
del nifio. Alcanzado este punto, la
inspeccion bien podria hacerse cada 6
meses. 2

Asimismo, el equipo de salud debe
reunirse regularmente para discutir la
marcha del esquema, y las incidencias
registradas, y proponer las medidas
remediales que cada caso conlleva.

El registro y la documentacion de las
incidencias que ocurran durante la
conduccion de los esquemas de SND son
actividades del equipo de salud primordiales
para la evaluacion del impacto de los
mismos sobre los resultados de la accion
médico quirdrgica emprendida y los costos
de la atencién brindada.*** Mediante la
actividad registral y documental se obtiene
una informacién valiosa que puede aplicarse
en diferentes ambitos de la actuacion
médica, lo que a su vez permite la mejoria
de la calidad asistencial, y la asignacion
Optima de los recursos disponibles y el
establecimiento de las estrategias apropiadas
de gestion, por mencionar algunos.
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Sobre la identificacion y correccién de las
complicaciones del SND

La identificacion y correccion de las
complicaciones que puedan presentarse
durante la conduccidén de un esquema de
SND constituyen las principales (si bien hay
que aclarar que no las unicas) actividades
que deben desarrollar los equipos gestores
de tales esquemas como parte de los
correspondientes programas de control de la
calidad. Las terapias de soporte nutricional
no estan exentas de complicaciones,*** y es
por ello que el grupo gestor del SND debe
extremar las precauciones para minimizar la
ocurrencia de las mismas, por las
implicaciones de todo tipo que pueden tener
para el nifio.

Si bien las complicaciones del SND se
pueden agrupar en varias categorias como
las mecanicas (relacionadas con la via de
acceso), metabdlicas (dadas por la forma en
que la economia utiliza los nutrientes
infundidos), e infecciosas (después de
colonizacion de la via de acceso por
microorganismos); también se pueden
anticipar las peculiaridades distintivas de
ellas segun el tipo de modalidad del SND,
como se muestra en la Tabla 1.

La identificacion de las infecciones
relacionadas con el catéter venoso central
empleado en la infusion de las soluciones
parenterales constituye una tarea de primer
orden dentro de un programa de NPD. El
catéter con fines de NPD debe seleccionarse
en base no solo a sus cualidades
biomecéanicas, sino también por su baja
probabilidad de contaminacion microbiana.
Muchos catéteres incluyen dispositivos que
actian como barreras antimicrobianas para
asegurar una larga permanencia.’ La
tunelizaciéon contribuye a reducir el riesgo
de contaminacién. Sin embargo, las técnicas
correctas de colocacion, cuidado y limpieza
del catéter son indispensables para la
patencia prolongada del mismo. Se debe
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recordar que, una vez detectada la
contaminacion microbiana del catéter, éste
debe ser retirado a la mayor brevedad
posibilidad, y sustituido por otro. La
infeccion relacionada con el catéter puede
desembocar en sepsis sistémica grave, y
poner en peligro la vida del enfermo.**** La
recolocacion del nuevo catéter puede
implicar la pérdida del lecho venoso, hecho
particularmente alarmante si se tiene en
cuenta el caracter cronico de los esquemas
de NPD.

Segln un estudio concluido en el
Servicio de Internacion Domiciliaria del
Hospital de Nifios “Victor J. Vilela”, de la
ciudad de Rosario (Pcia. Santa Fé),
Republica Argentina, se registraron 25
episodios de infeccion relacionada con el
catéter en 13 pacientes después de 57 meses
de seguimiento [Datos inéditos. Fuente:
Registros del Servicio]. La incidencia de las
infecciones relacionadas con el catéter fue
superior a la establecida por los CDC
Centros para el Control de las Enfermedades
(Atlanta, Georgia, Estados Unidos). Los
episodios se distribuyeron de la manera
siguiente: Infeccion (asociada a bacteriemia
0 no): 22; y Supuracion del sitio de entrada
en la piel del catéter: 3; respectivamente. Se
presentaron entre 1-6 episodios por paciente,
y los gérmenes aislados se correspondieron
con Staphyloccocus aureus, Staphyloccocus
epidermidis, Acinetobacter, Coryne-
bacterium, Serratia, y Candida albicans.

Los trastornos de la deglucién también
constituyen una importante complicacion de
los esquemas de SND cronificados en el
tiempo.**** Muchos nifios pequefios en los
que se instalan esquemas de NED | NPD
pueden perder la capacidad de alimentarse
por la boca cuando se concluyen los
mismos, y se debe entonces recurrir a la via
oral como la principal para el sostén del
estado nutricional. Por consiguiente, en un
programa de SND orientado al mundo
pediatrico se deben incluir protocolos de
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rehabilitacién de la via oral después de
periodos prolongados del uso de vias
artificiales.***°

De los costos del Soporte Nutricional a
Domicilio en las edades pediatricas

Se han descrito numerosos estudios
sobre las favorables relaciones costo-
efectividad de los esquemas de SND en el
mundo pediatrico.*”** Hay que reconocer
que la provision de técnicas de nutricion
artificial en el hogar del nifio produce
ahorros importantes de todo tipo, pero ello
no debe hacernos olvidar que la familia
absorbe una parte sustancial de los costos de
la atencion médica del enfermo, al
convertirse en actores (no pagados) de los
cuidados médicos, y ademéas convertir el
hogar en una extensién del hospital.>>>® En
las proximas revisiones de los planes de
financiamiento de los esquemas de SND
urge considerar la proteccion econémica de
los familiares del nifio por la prestacion de
cuidados asistenciales, y el abono de
alquileres por el uso del hogar como una
sala mé&s de hospitalizacion.

Nutricion enteral domiciliaria ciclica en un
hospital publico argentino. Evidencias,
factibilidad y costos

El Servicio de Nutricion del Hospital
de Niflos “Victor J. Vilela”, sito en la ciudad
de Rosario (Pcia. Santa Fe, Republica
Argentina)  sostiene un  Servicio de
Internacion Domiciliaria del cual se han
beneficiado hasta la fecha actual numerosos
nifios, a pesar de condiciones socio-
economicas y familiares que no podrian
catalogarse como Optimas. Las familias de
los nifios aceptados en el programa de SND,
vivian, sin excepcion, en condiciones de
pobreza, y sus necesidades basicas estaban
insatisfechas. La factibilidad y la efectividad
de ampliar la cobertura del SND a estos
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nifos fueron evaluadas en un estudio
realizado en el servicio.®* Las afecciones
pulmonares, con 0 sin participacion
pulmonar; y las enfermedades neurologicas
fueron prevalentes en esta serie de estudio;
pero también otras causas determinaron el
ingreso del nifio en el programa de SND,
como los trastornos de deglucion, el
VIH/sida, los errores congénitos del
metabolismo, la atresia esofégica, la
enfermedad inflamatoria intestinal, la
fibrosis quistica del pancreas, y el Sindrome
de intestino corto.

Tabla 2. Causas de admision de nifios y
adolescentes en un esqguema de soporte
nutricional a domicilio conducido por un
hospital provincial de la ciudad de Santa Fé,
Rosario, Republica Argentina.

Causas NUmero de
€asos

Enfermedades neuroldgicas 11

Afecciones 10

cardiopulmonares

Insuficiencia pulmonar 8
Trastornos de la deglucion 2
Infeccion por VIH/sida 2
Otras : 6
e Errores congénitos del 1
metabolismo

o Atresia esofagica 1
e Enfermedad inflamatoria 1
intestinal

e Fibrosis quistica del 1
pancreas

¢ Sindrome de intestino corto 1
e Insuficiencia renal crénica 1

Fuente : Referencia [54].

Concluida la evaluacion de Ia
situacion socioecondmica de la familia del
nifio, el Servicio condujo acciones para la
mejora de la vivienda y las condiciones de
vida de las personas que habitaban en ella,
para poder acomodar la tecnologia necesaria
para la gestion del esquema de NED.
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Figura 4. Nifios y adolescentes de distintas ciudades | poblaciones | comunidades atendidos mediante los
esquemas de soporte nutricional a domicilio administrados por el Servicio de Internacion Domiciliaria del
Hospital “Victor J. Vilela”, de la ciudad de Rosario, Provincia de Santa Fé, Republica Argentina.

Fotos: Registros del Servicio de Internacion Domiciliaria. Servicio de Nutricion. Hospital de Nifios
“Victor J. Vilela”. Rosario (Pcia. Santa Fe, Republica Argentina).

Fotos: Cortesia del autor, con la anuencia de las familias de los pacientes.
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Asimismo, el Servicio disefid una
estrategia educativa para la capacitacion de
la familia en las acciones prescritas por el
esquema de NED, que se completo en el
ambito hospitalario, como paso previo al
egreso del nifio. Las familias fueron
seguidas estrechamente durante el tiempo
que durd el esquema de NED, y las variables
antropométricas de los nifios fueron
registradas a intervalos regulares.

Al término del esquema de NED, se
observaron cambios significativos en la
fraccion de nifios con valores adecuados del
Peso para la Edad (P/E) y la Talla (P/T):
P/E: Inicio: 70.0% vs. Final: 80.0%; A =
10.0%; P/T: Inicio: 83.0% vs. Final: 97.0%;
A = 14.0%°* El estudio sirvi6 para
demostrar que, si bien las condiciones del
medio  socioecondmico tenidas como
necesarias para la implementacién de un
esquema de SND no estaban presentes en
los nifios seleccionados, el esquema pudo
llevarse a cabo gracias a la existencia de un
equipo de trabajo con conocimientos de, y
entrenado en, las técnicas de soporte
nutricional, y un programa de educacién
familiar continua.

Acerca del marco legal para la practica del
Soporte Nutricional a Domicilio

La complejidad tecnoldgica vy
organizativa que sostiene el SND hace
necesaria la creacion de un marco legal que
regule uno y cada uno de los aspectos de
esta practica, y establezca las funciones y
responsabilidades de los involucrados, a fin
de garantizar la efectividad de la misma, asi
como la accesibilidad y la equidad, junto
con la contencion de los costes de salud. La
ASPEN (siglas en inglés de la American
Society of Parenteral and Enteral Nutrition,
y que en castellano seria la Sociedad
[Norte]Americana de Nutricion Parenteral y
Enteral), la ESPEN (del inglés European
Society for Parenteral and Enteral
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Nutrition, que corresponde en castellano a la
Sociedad Europea de Nutricion Parenteral y
Enteral) y la SENPE (Sociedad Espafiola de
Nutricion Parenteral y Enteral) se han
destacado por las guias que han producido
con prescripciones claras sobre la
indicacion, implementacion, conduccion,
gestion, evaluacion y mejoria de la calidad
de los esquemas de NED y NPD como parte
de los programas de SND.'%*°

En lo que respecta a la Republica
Argentina, se debe destacar la actividad
normativa de la SAP Sociedad Argentina de
Pediatria (a través del Comité de Nutricion
de la misma) y la AANEP Asociacion
Argentina de Nutricién Enteral y Parenteral
que resultdo en el documento “Nutricion
Enteral y Parenteral. Guia para pediatras,
neonatdlogos y terapistas”, el cual proveyo
indicaciones claras, organizadas
jerarquicamente segin la calidad de Ia
evidencia que las sostenian, para la practica
del SND en el pais.”

La actividad regulatoria de la AANEP
(junto con otras organizaciones
profesionales) no se erige sobre el vacio
legal. Todo lo contrario. Mediante la
Resolucion numero 149/93 del Primero de
Junio de 1993 del Ministerio de Salud y
Asuntos Sociales de la Nacion se
implementé el Programa Nacional de
Garantia de Calidad de la Atencion Médica
que, entre otros postulados, reunia los
siguientes:  la  habilitacion de los
establecimientos de salud segln la categoria
de riesgo, y la acreditacion de los mismos; la
certificacion y recertificacion de los
distintos integrantes del equipo de salud; la
elaboracion de normas de organizacion y
funcionamiento de los servicios de salud, y
la redaccion de manuales de procedimientos;
la elaboracion de guias de actuacion con
algoritmos diagndsticos y terapéuticos de los
problemas sanitarios mas frecuentes,
basados en criterios de especificidad,
sensibilidad y costo-beneficio; la
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elaboracion de estandares de produccion y
rendimiento de los servicios de salud; el
asesoramiento (y la cooperacion técnica con
las jurisdicciones) a los establecimientos
asistenciales y las entidades que colaboren
en el disefio de las normas y en los distintos
aspectos relacionados con la
implementacion y desarrollo del Programa;
el establecimiento de los mecanismos de
fiscalizacion que permitan evaluar el
cumplimiento del Programa; y el andlisis del
impacto de los resultados alcanzados, y el
grado de satisfaccion del usuario.
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la equidad en el acceso a los programas de
SND de los pacientes sin distincion del
centro donde fueran asistidos.

Mediante el Decreto 1424/97 del 23 de
Diciembre del 1997 (aparecido en el Boletin
Oficial de la Republica Argentina el 30 de
Diciembre del mismo afio 1997) se creo el
Programa Nacional de Garantia de Calidad
de la Atencion Médica. Con este texto
regulatorio, se establecié la aplicacion
obligatoria del Programa en todos los
establecimientos nacionales de salud, en los
sistemas nacionales de seguro de salud y de

Tabla 3. Algunos lineamientos para la practica del Soporte Nutricional a Domicilio en la Republica

Argentina.

NUTRICION
ENTERAL Y
PARENTERAL

1. Los nifios que se encuentran recibiendo soporte nutricional en el
domicilio (SNED) se encuentran en riesgo (de desnutricién) y deben
ser sometidos a tamizaje nutricional (B)

2. EI SNED debe iniciarse segun las indicaciones apropiadas de la
enfermedad subyacente. (C)

3. El planteamiento del alta y seguimiento debe ser interdisciplinario.
©

4. La educacion de los cuidadores debe iniciarse antes del alta y
continuarse en el domicilio. (C)

5. EI SNED solo debe ser administrado si los pacientes y cuidadores
muestran voluntad y capacidad para brindar dicho cuidado y cuentan
con recursos apropiados para asegurar un ambito seguro. (B)

6. EI monitoreo de rutina del SNED debe ser realizado a fin de
prevenir complicaciones (C)

La Resolucion numero 149/93 fue
seguida de la numero 855/93 del 29 de
Octubre del 1993 que establecié que los
cuerpos normativos que se incorporen al
Programa Nacional de Garantia de Calidad
de la Atencion Médica seran de observacion
obligatoria por parte de las obras sociales
pertenecientes a la Administracion Nacional
de Seguro de Salud.

La Resolucion 397/94 del 20 de Mayo
del 1994 determind la incorporacion de las
entidades de medicina prepaga al Programa;
lo que sirvio para asegurar la accesibilidad y

obras sociales, en el Instituto Nacional de
Servicios  Sociales para Jubilados vy
Pensionados, y en los establecimientos
incorporados al Registro Nacional de
Hospitales Publicos de Autogestion; asi
como en los establecimientos dependientes
de las distintas jurisdicciones provinciales y
la Ciudad Autonoma de Buenos Aires, y las
entidades del sector de la salud que se
adhieran al mismo. Mediante este Decreto se
crearon el Consejo Asesor Permanente, la
Comision  Nacional de Certificacion vy
Recertificacion Profesional, y la Comision
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Nacional de Acreditacion de
establecimientos de salud, determinandose
en cada caso las funciones correspondientes.
Otro Decreto, éste con el numero 455/2000,
sirvio para aprobar el “Marco Estratégico-
Politico para la Salud de los Argentinos”,
constituyéndose en  un  instrumento
indispensable para regular el ejercicio del
derecho de todo argentino a la salud.

Dentro del marco legal para la practica
del SND en la Republica Argentina se debe
destacar la Resolucion ndmero 704/2000
titulada “Norma de Organizacién vy
Funcionamiento de un Servicio de
Internacion  Domiciliaria?, donde por
primera vez se recogieron con un caracter
normativo y regulatorio las politicas para la
operacion de programas de SND en el
territorio nacional. La citada Resolucion se
inscribio dentro de las politicas sustantivas
del Ministerio de Salud y Asuntos Sociales
establecidas en el Decreto 1269/92
“Politicas sustantivas e instrumentales de la
Secretaria de Salud del Ministerio de Salud
y Accion Social” orientadas a la mejoria de
la calidad de la atencion de salud en todo el
pais.

Finalmente, se debe destacar la
aparicion de la Resolucién 1548/2007
emitida el 21 de Noviembre del 2007 por la
Direccion de Calidad de los Servicios de
Salud de la Secretaria de Salud del MSAS
contentiva de la “Guia de Préctica Clinica de
Soporte Nutricional Enteral y Parenteral en
pacientes hospitalizados y domiciliarios”,”®
resultado de la labor documental conjunta de
la AANEP, la SAP, la SAN Sociedad
Argentina de Nutricion, la SATI Sociedad
Argentina de Terapia Intensiva, la
AADYND  Asociacion  Argentina  de
Dietistas y Nutricionistas-Dietistas, y la
ANDYLMU  Asociacion de Dietistas
Nutricionistas y Licenciados en Nutricion
Municipales de Buenos Aires. Esta guia
integra todos los elementos conceptuales,
estructurales y organizativos necesarios para
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la operacion segura, costo-efectiva, de los
programas de SND, y el acceso equitativo
del paciente a los mismos.

CONCLUSIONES

Las presiones epidemioldgicas,
asistenciales, econdémicas, fiscales y sociales
han forzado a la descentralizacion de los
servicios hospitalarios. Si se reconoce que la
recuperacion nutricional en un nifio puede
consumir mucho mas tiempo del que se
permite administrativamente como aceptable
para la estadia hospitalaria, entonces se ha
hecho el caso para la implementacion y
conduccion de esquemas de soporte
nutricional a domicilio. El éxito del SND
descansa en la articulacion de los esfuerzos,
intereses e inteligencias de tanto los
prestadores del servicio, como los receptores
de los mismos, los pagadores y los
reguladores. La Republica Argentina ha
liderado la préctica del SND en la region, y
ha acumulado experiencias valiosas sobre
las que pueden capitalizar aquellos
interesados en la adopcién de tales modelos
de asistencia. La AANEP, de conjunto con
varias organizaciones profesionales del pais
y las distintas entidades gubernamentales y
regulatorias de la nacién, ha producido guias
y normas para la conduccién segura de los
esquemas de SND en las edades pediatricas,
a la vez que ha creado el marco juridico-
legal para asegurar la equidad en el acceso a
estas prestaciones, asi como la contencion
de los desembolsos y erogaciones. Se ha
demostrado no solo que el SND es factible
en nifios y adolescentes, sino también que
puede resultar en el logro de las metas
terapéuticas, y una mejor calidad de vida
percibida por los familiares del paciente.
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SUMMARY

Home nutrition support (HNS) has become an
important resource for recovering the subject’s
nutritional  status outside the hospital
environment. HNS theory and practice have
successfully evolved in the comprehensive care
of adults requiring food and nutritional care for
extensive periods of time in order to sustain
family, social, and labor rehabilitation and
reinsertion.  Technologies,  systems and
management programs have been developed for
effective conduction of HNS schemes. HNS has
been also extended to the pediatric area, and
there is every day an increasingly growing
number of children and adolescents being
placed in HNS schemes for achieving the
nutritional recovery goals. Argentina has been
both a pioneer and a leader of HNS in the
pediatric world. Conduction of HNS schemes in
children and adolescents has been made
possible thanks to the coordination of efforts
made by medical care teams, hospital
managements, health institutions, social funds
and pensions, pharmaceutical enterprises, and
even regional and province governments.
Argentina has been also distinguished itself for
an important normative activity aimed to
regulate the different aspects of the useful and
safe provision of food and nutritional care at the
child | adolescent’s home. On the other hand,
the Argentinian Association for Enteral and
Parenteral Nutrition (AANEP) has been at the
forefront of the construction of alliances,
drafting of guidelines, formation of specialists,
and the assessment of the impact and
effectiveness of HNS schemes. This report
reviews the history of HNS in Argentina, reveals
the peculiarities of pediatric HNS, relates norms
and legal documents that have been set forth
with this end in the country, and shares the
author’s experience in the management of HNS
schemes as an extension of the caring activity of
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