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Family Education Sheet • Nutrición parenteral domiciliaria

Nutrición parenteral domiciliaria

¿Qué es la nutrición parenteral domiciliaria?
La nutrición parental (NP) domiciliaria es un método que se utiliza en el hogar para alimentar al paciente a través de una vena (alimentación intravenosa). Los médicos, las enfermeras y los nutricionistas del Boston Children’s Hospital le enseñarán cómo administrar sin ayuda la NP a su niño o adolescente en su hogar.

La NP es una mezcla de:
· agua;
· azúcar;
· proteína;
· grasa;
· electrolitos;
· vitaminas y  
· minerales.
La NP le será enviada semanalmente a su hogar en una caja refrigerada. Tendrá que guardar la NP inmediatamente en el refrigerador.

Para administrar la NP a su niño o adolescente, tendrá que insertar una aguja llena de NP en la vena (catéter intravenoso) de su niño o adolescente. La NP pasa por todo el cuerpo, en lugar de ir por el tracto digestivo normal. 
¿Quién debe recibir NP domiciliaria?
La NP domiciliaria se administra a las personas que no pueden obtener la cantidad correcta de nutrientes y líquidos por la boca o a través de una sonda de alimentación. Puede darse a bebés, niños, adolescentes y adolescentes. 

Las personas que necesitan NP domiciliaria pueden tener el síndrome del intestino corto, dificultad para mover el intestino (disfunción de la motilidad intestinal), enfermedad inflamatoria intestinal u otras enfermedades que causan problemas gastrointestinales.
¿Quién no debe recibir NP domiciliaria?
Las personas que están en capacidad de obtener la cantidad correcta de nutrición por la boca o a través de una sonda de alimentación no deberían recibir NP domiciliaria.
¿Existen otras opciones de tratamiento aparte de la NP domiciliaria?
Es importante que hable con su médico sobre todas sus opciones antes de iniciar un programa de NP domiciliaria. Algunas otras opciones son recibir NP en un hospital, utilizar los servicios de otro programa de NP domiciliaria que esté más cerca de su hogar o que su niño o adolescente no reciba tratamiento con NP.
¿Qué sucede si mi hijo tiene una alergia alimentaria, como por ejemplo al huevo o a la soya?
Informe a su doctor, enfermera o nutricionista de NP domiciliaria si cree que su niño o adolescente podría tener una alergia alimentaria, como por ejemplo al huevo o a la soya. Si su hijo es alérgico a estos alimentos, podría ser necesario cambiar la forma de administración de la NP.
¿Cuáles son los pasos para comprobar el progreso de mi hijo con la NP domiciliaria?
El equipo de NP domiciliaria del Boston Children’s Hospital está compuesto por médicos, enfermeras profesionales, nutricionistas y farmacéuticos.
Como mínimo cada 2 o 3 meses, su niño o adolescente deberá acudir a una consulta de rutina con el equipo de NP domiciliaria. Es importante que siga acudiendo a las consultas con sus otros médicos además de ver a su doctor de NP domiciliaria.
Su hijo deberá hacerse exámenes de laboratorio a intervalos fijos, probablemente una vez al mes. Preferimos que los exámenes de laboratorio se hagan en el Boston Children’s Hospital o en alguna de nuestros centros satélite. 
Si su hijo se hace los exámenes de laboratorio en el Boston Children’s Hospital, los resultados estarán listos inmediatamente para que los puedan ver los médicos de su equipo de NP domiciliaria.
¿Cuáles son los riesgos de la NP domiciliaria?
Aunque la NP domiciliaria es un tratamiento vital, tiene algunos efectos secundarios que usted debe conocer.  

Problemas leves o moderados
· Infección de la piel en el lugar donde se introduce el catéter en la vena de su niño o adolescente 
· Nivel de azúcar en la sangre elevado o, por el contrario, muy bajo
· Deshidratación (falta de fluidos corporales)
· Problemas con el catéter intravenoso (por ejemplo: fugas, roturas u obstrucciones)
· Necesidad de hacer más exámenes de laboratorio
· Hospitalizaciones no planificadas  

Problemas graves
· Lesión hepática
· Coágulos sanguíneos
· Cambios en los niveles de electrolitos
· Infecciones del torrente sanguíneo
¿A quién debo llamar si necesito ayuda?
Debe llamar inmediatamente a su equipo de NP domiciliaria del Boston Children’s Hospital para solicitar ayuda si su niño o adolescente presenta:
· Señales de infección como, por ejemplo, estar más irritable o sentir mayor incomodidad de la habitual 
· Fiebre de más de 38 grados centígrados o 100.4 grados Fahrenheit
· Escalofríos
· Enrojecimiento de la cara y el cuello
· Somnolencia permanente
· Diarrea (movimientos intestinales sueltos) o vómitos con mayor frecuencia de la habitual
· Micciones (pis) más o menos frecuentes de lo habitual
· Cualquier problema con el catéter o con el lugar de inserción del catéter (por ejemplo: problemas para irrigar el catéter, resistencia a la infusión, pus, enrojecimiento, inflamación, dolor)
· Piel amarilla, sangrado o moretones
· Problemas con la bolsa o la bomba de NP
· Cualquier otra inquietud
Los miembros de mi equipo de NP domiciliaria son:
	Función
	Nombre
	Teléfono

	Doctor de NP domiciliaria:
	
	

	Enfermera profesional de NP domiciliaria:
	
	

	Nutricionista: 
	
	

	Compañía de infusión domiciliaria: 
	
	

	Enfermera domiciliaria:
	
	

	Compañía de suministros de nutrición enteral:
	
	

	Farmacia que suministra el compuesto:
	
	


¿Cómo puedo ponerme en contacto con el equipo de nutrición parenteral domiciliaria?
· Teléfono durante el horario de atención: 617-355-6439 
· Localizador para asuntos urgentes: 617-355-6000 
#3226

¿Dónde puedo obtener más información?
· Programa de nutrición parenteral en el hogar del Boston Children’s Hospital (Boston Children’s Home PN Program): www.childrenshospital.org/hpn
· La Fundación Oley: www.oley.org
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