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Profesionales del CHN crean una web para
pacientes sobre cuidados del fallo intestinal

La plataforma educativa, con contenidos en castellano, euskera e inglés,
pretende ser referencia para pacientes y cuidadores de esta
‘enfermedad rara’

Miércoles, 08 de noviembre de 2017
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Un equipo multidisciplinar
del Complejo Hospitalario de
Navarra (CHN) coordinado
desde la Seccion de Nutricion y
Dietética ha puesto en marcha
una pagina_web dirigida a
pacientes afectados de fallo
intestinal, con el objetivo de
proporcionar pautas de
cuidado y consejos que
permitan aumentar la calidad de
vida de estas personas. La
plataforma, con contenidos en castellano, euskera e inglés, pretende
convertirse en un recurso de referencia para el tratamiento de esta
enfermedad, considerada ‘rara’ por su baja prevalencia.

Equipo creador de la plataforma sobre fallo
intestinal.

El fallo intestinal es una patologia poco frecuente, normalmente
provocada por el llamado ‘sindrome de intestino corto’, en la que el
aparato digestivo no es capaz de absorber los liquidos y nutrientes
necesarios, lo que hace necesario que estas personas reciban nutricion
parenteral (por vena) domiciliaria, conocida por las siglas NPD. Este tipo
de soporte nutricional exige que el paciente tenga ciertos conocimientos
técnicos y destrezas de autocuidado para evitar complicaciones y
detectar signos de alarma, habilidades a las que espera contribuir la web
promovida por profesionales del CHN.

La puesta en marcha de la plataforma www.fallointestinal.com es
resultado de la colaboracion de profesionales de los servicios de
Endocrinologia y Nutricion (doctoras Ana Zugasti y Estrella Petrina),
Medicina Interna (doctor Fermin Jiménez), Farmacia (Carmen Fontela) y
Anestesia, Reanimacion y Terapéutica del dolor (doctor Miguel Salvador)
el Hospital de Dia Crénico Polivalente (DUE Iratxe Crespo) y la Unidad de
Hospitalizacién (DUE Inma Elizari) del CHN. La web combina materiales
escritos descargables en formato pdf con videos explicativos, que
incluyen indicaciones sencillas y practicas basadas en las Ultimas guias
nacionales e internacionales sobre esta patologia.

El CHN cuenta con casi diez afios de experiencia en el manejo de
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pacientes con fallo intestinal tipo Ill y nutricién parenteral domiciliaria a largo plazo, un periodo en el que
ha tratado a un total de 13 personas con esta dolencia, tres de ellas en activo en la actualidad. La baja
prevalencia de personas que requieren este tipo de soporte nutricional (239 pacientes en Espafia en el afio
2016; 232 adultos y 7 nifios) en relacion con otros tratamientos cronicos hace que no existan muchas fuertes
de informacién relacionada con conceptos basicos de la NPD, una carencia que pretende cubrir la nueva
web.

La plataforma viene a complementar la labor divulgativa
gue ya viene realizando en este sentido desde hace afios el
Grupo de Trabajo en Nutricion Artificial Domiciliaria vy
Ambulatoria (NADYA) de la Sociedad Esparfiola de Nutricion
Parenteral y Enteral (SENPE), que también dispone de web con
materiales formativos y acceso al registro nacional de
pacientes con NPD.

Una plataforma para pacientes y familiares

La nueva web fue presentada este martes en el CHN, en Asistentes al acto de presentacion de la
el marco de las Il Jornadas Memorial Javier Olondriz Huarte,  yeva pagina web sobre fallo intestinal.
avaladas por la SENPE, dedicada precisamente al soporte
nutricional en el fallo intestinal. Cerca de cincuenta especialistas en Nutricion procedentes Pais Vasco,
Madrid y Navarra, junto con profesionales de Farmacia, Anestesia, Hospitalizacion a Domicilio y
Enfermeria tomaron parte en la sesién. Asimismo, se cont6 con la presencia de la directora general de la
asociacion de pacientes NUPA, Alba R. Santos, y testimonios directos de pacientes atendidos en la
Seccion.

El proyecto promovido por profesionales del CHN pretende servir de apoyo al estrecho seguimiento
y la labor de formacién e informacién que ya se realiza con estos pacientes y sus familiares durante la
hospitalizacion y en las consultas externas. Nace con el objetivo de ser una “referencia internacional de
confianza” para pacientes y cuidadores en el ambito del fallo intestinal y la NPD

Aporta informacion audiovisual practica sobre el soporte nutricional y el cuidado de los distintos
tipos de catéteres venosos de larga duracién. Incluye ademas un listado de centros con experiencia en
fallo intestinal y NPD a los que recurrir a nivel nacional en caso de encontrarse de viaje y necesitar
asistencia e informacion sobre 16 sociedades cientificas y 18 asociaciones de pacientes nacionales e
internacionales, asi como noticias de interés. Ofrece también testimonios de pacientes y familiares y
pretende ser un punto de contacto e informacion, todo ello con el objetivo de aumentar la “conciencia” de
los cuidados y la implicacion activa del paciente que requiere esta enfermedad.

Una formacion compleja

La formacion a pacientes que precisan NPD es una tarea compleja, dado su heterogeneidad
(distintas edades, nivel sociocultural, patologia de base, situacibn profesional o necesidades
especificas). Su motivacion para aprender depende en gran medida de la aceptacion de la enfermedad.
Habitualmente, tanto el paciente como sus cuidadores tienen que aceptar en un corto plazo de tiempo las
limitaciones que implican la patologia de base y los requerimientos técnicos de este tipo de soporte
nutricional.

Es fundamental comprobar antes del alta hospitalaria que el paciente conoce y comprende los
aspectos relacionados con la administracion de la NPD, se maneja con habilidad y es capaz de detectar
signos de alarma y la forma de actuar en caso de que se presente alguna complicacion. Este tipo de
soporte nutricional por via venosa se debe mantener durante gran parte del dia (habitualmente todos los
dias), limita la calidad de vida e implica la posibilidad de numerosas complicaciones, algunas de ellas con
riesgo vital. En este contexto, el enlace con el equipo hospitalario y una fuente de informacion facilmente
accesible y fiable tienen una importancia fundamental.

La promocion de esta web responde a la demanda creciente de recursos de cibersalud (eSalud)
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por parte de la poblacién. También conecta con las lineas estratégicas del Departamento de Salud en el
ambito de la humanizacion de los cuidados y el desarrollo de recursos asistenciales enfocados a las
personas que padecen las llamadas ‘enfermedades raras’.

La web contiene informacion general sobre el fallo intestinal (definicion, clasificacion, causas
principales, tipos y tratamientos) y sobre los principales dispositivos necesarios para la nutricion
parenteral domiciliara. Detalla las caracteristicas de los distintos tipos de catéteres venosos de larga
duracion que existen (PICC, catéter tunelizado, reservorio subcutaneo), cédmo se colocan, tipos y
tamafios, cuidados necesarios e indicaciones sobre complicaciones que se pueden presentar (rotura,
trombosis, embolia gaseosa, etc.), asi como los correspondientes protocolos de actuacion en cada caso.

Explica también qué hacer en caso de fiebre o ante la sospecha de sepsis o infeccidén asociada al catéter
venoso central, una de las complicaciones mas graves que se pueden presentar. Recoge los protocolos
basicos de higiene para mantener el manejo estéril y disminuir el riesgo de complicaciones (colocacion de
mascarilla, higiene de manos, colocacién de guantes estériles, protocolos de conexién y de desconexién de
la nutricién parenteral domiciliaria, etc.). Como ayuda adicional, incluye un glosario de términos en
castellano, con 55 definiciones de los términos mas frecuentes utilizados en el tratamiento de esta
patologia. Los promotores del proyecto tienen previsto crear también una seccidn dirigida a profesionales
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