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3Qué se sabe del tema que trata este estudio?

La insuficiencia intestinal es una afeccion grave del sistema digesti-
vo que resulta de la pérdida anatémica o funcional de una porcién
significativa del intestino delgado, cuya consecuencia es la malab-
sorcion de nutrientes esenciales y que requiere la suplementacién
endovenosa de nutrientes, agua y/o electrolitos para mantener la
salud y/o el crecimiento.

$Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Este estudio aporta un enfoque integral sobre la Insuficiencia Intes-
tinal Cronica (IIC), destacando la necesidad de marcos normativos
para garantizar accesos equitativos a la nutriciéon parenteral domici-
liaria y otras terapias. Propone la creacién de centros especializados,
implementacién de guias clinicas y mejora de la continuidad en tra-
tamientos entre pediatria y adultez; resaltando el impacto biopsi-
cosocial de la IIC, sugiriendo soluciones para mejorar la atencién y
calidad de vida de pacientes.
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Resumen

Insuficiencia Intestinal Crénica - E. Paris et al

Palabras clave:
Insuficiencia Intestinal;
Nutricién Parenteral

El presente documento incluye las discusiones y propuestas derivadas del conversatorio “Proyecto
Coalicion por el bienestar del paciente con Insuficiencia Intestinal Crénica (IIC)”, abordando causas
de esta condicién y necesidades no satisfechas en el sistema de salud en Chile para pacientes que viven
con IIC. Se identificaron desafios criticos relacionados a la urgencia de establecer un marco norma-
tivo que garantice el acceso equitativo a la Nutricion Parenteral (NP), hospitalaria y domiciliaria, y
otras terapias complementarias, escasez de centros multidisciplinarios y la necesidad de un plan de
continuidad entre pediatria y adultez en tratamientos de la IIC. El objetivo es visibilizar carencias
actuales y proponer soluciones viables en el manejo de pacientes con IIC, como la implementacién de
guias clinicas, creacion de centros de referencia especializados e incorporacion de nuevas alternativas
terapéuticas. Se subraya la importancia del enfoque multidisciplinario que integre personal médico
y especialistas en dreas complementarias, y que aborde el impacto biopsicosocial y en el neurodesa-
rrollo que esta condicién tiene en pacientes y sus familias. Este documento refleja el compromiso de
las y los participantes en avanzar hacia un sistema de salud mds equitativo, donde el tratamiento de
la TIC (especialmente la nutricién parenteral) no dependa de la zona geografica ni de los recursos
econémicos de cada familia, sino que sea un derecho garantizado para todas las personas que viven
con esta condicién.

Abstract

This publication presents the discussions and proposals derived from the roundtable “Coalition Proj-
ect for the Well-being of Patients with Chronic Intestinal Failure (CIF)”, addressing the causes of this
condition and the unmet needs in the Chilean healthcare system for patients living with CIF. Critical
challenges were identified, including the urgent need to establish a regulatory framework that guaran-
tees equitable access to both hospital and home parenteral nutrition (PN) and other complementary
therapies, the lack of multidisciplinary centers, and the need for a continuity plan between pediatric
and adult care in CIF treatments. The objective is to highlight current deficiencies and propose viable
solutions for the management of patients with CIF, such as the implementation of clinical guidelines,
the creation of specialized referral centers, and the incorporation of new therapeutic alternatives. The
importance of a multidisciplinary approach that integrates medical personnel and specialists in com-
plementary areas is emphasized, as well as addressing the biopsychosocial and neurodevelopmental
impact that this condition has on patients and their families. This publication reflects the commit-
ment of the participants to move toward a more equitable healthcare system, where the treatment
of CIF (especially parenteral nutrition) does not depend on the geographic location or the economic
resources of each family but is rather a guaranteed right for all individuals living with this condition.
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Antecedentes

La insuficiencia intestinal es una afeccién grave del
sistema digestivo que resulta de la pérdida anatémica
o funcional de una porcién significativa del intestino
delgado, cuya consecuencia es la malabsorcién de nu-
trientes esenciales y que requiere la suplementacion
endovenosa de nutrientes, agua y/o electrolitos para
mantener la salud y/o el crecimiento'. Esta condicién
puede derivar en IIC cuando se prolonga por meses o
afios. Esta enfermedad puede ser causada por una va-
riedad de situaciones, como patologias neuromuscula-
res del tracto gastrointestinal, alteraciones del epitelio
intestinal, secuelas intestinales de la radioterapia (en-
teritis actinica), o el sindrome de intestino corto (SIC),
que se produce por reseccién intestinal quirdrgica de-
bida a enfermedades como la enterocolitis necrotizan-
te, enfermedad de Crohn, isquemia intestinal, ciertos
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trastornos congénitos o complicaciones postoperato-
rias por otras patologias®.

La prevalencia de la IIC es relativamente baja, clasi-
ficdndose como una enfermedad rara. En Europa, de-
pendiendo el pais y la serie, se estima una prevalencia
entre cinco y ochenta casos por millén de personas,
que requieren NP para vivir con IIC!. La prevalencia
varfa en funcién de las causas subyacentes, y afecta tan-
to a adultos como a nifios>*. En nifos, en el 2004 Wales
et al estim6 una prevalencia de 24,5 casos por 100.000
nacidos vivos®.

Las causas de IIC se pueden agrupar en tres catego-
rias principales:

1. Causas congénitas: Incluyendo defectos de naci-
miento como el vélvulo intestinal (gastrosquisis

u onfaloceles), atresia intestinal y neuromiopatias;

condiciones que se diagnostican comtinmente en

periodo neonatal y primer afio de vida**.
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2. Causas médicas: Isquemia mesentérica, enteroco-
litis necrotizante en neonatos (por reseccion intes-
tinal), enfermedades inflamatorias intestinales y
enteritis actinica®.

3. Causas quirdrgicas: La reseccién de grandes por-
ciones del intestino, a menudo como resultado
de tumores, lesiones traumadticas, complicaciones
quirtrgicas o isquemia intestinal (trombosis me-
sentérica), pueden derivar en un IIC en nifos y
adultos®®.

La principal consecuencia fisiopatolégica en la IIC
es la malabsorcién, lo que provoca deficiencias nutri-
cionales severas, desequilibrios hidroelectroliticos y en
nifios, ademds, la incapacidad de tener un crecimiento
y desarrollo adecuados®*®’. En el SIC, el intestino re-
manente desarrolla una adaptacién compensatoria, un
proceso en el que se elonga (en el caso de los ninos), se
hipertrofia y aumenta su capacidad de absorcién para
compensar la pérdida de superficie®®. Sin embargo, la
adaptacion intestinal es un proceso limitado y depende
de factores como el segmento y la longitud del intesti-
no restante, el estado del intestino residual y la presen-
cia de la valvula ileocecal, entre otros’ .

Cuando el intestino remanente no puede adaptarse
lo suficiente, se produce la IIC, lo que obliga a los pa-
cientes a depender de la NP por un periodo de meses
o0 anos, para satisfacer sus necesidades nutricionales e
hidroelectroliticas”!!. La duracién de esta dependencia
es variable, la cual se puede extender en forma indefi-
nida afectando la calidad de vida de los pacientes y su
familia.

Actualmente el tratamiento de la IIC ademds del
requerimiento de NP, incluye sales de rehidratacién
oral, vitaminas, oligoelementos y terapia farmacol6-
gica'? como por ejemplo inhibidores de la bomba de
protones, antidiarreicos, antibidticos en caso de in-
fecciones asociadas al catéter o sobrecrecimiento bac-
teriano, y anédlogos del péptido similar al glucagén 2
(GLP-2) que promueven la adaptacién intestinal'*!.
Ademds, en algunos casos severos y bien seleccionados
se deben considerar procedimientos quirdrgicos que
buscan optimizar el funcionamiento intestinal®'.

La IIC no s6lo afecta la salud fisica, sino también el
bienestar psicosocial de los pacientes y sus familias'>'®.
La dependencia de la NP puede limitar significativa-
mente la calidad de vida de los pacientes debido a las
complicaciones como infecciones asociadas al catéter o
de otro origen, agotamiento del capital vascular, défi-
cits nutricionales e hidroelectroliticos, bajo peso en los
nifios, sarcopenia y disminucién de la capacidad fun-
cional en los adultos, enfermedad osteo-metabdlica,
anemia, sindromes carenciales, colelitiasis, litiasis re-
nal y/o enfermedades hepiticas inducidas por la NP'.
Los pacientes también enfrentan desafios emocionales

ACTUALIDAD

y psicoldgicos derivados de las restricciones dietéticas,
la dependencia de un tratamiento a largo plazo y el im-
pacto en su vida social, escolar y laboral®’.

Los objetivos de este documento son visibilizar la
IIC, dar relevancia a la gran complejidad de su mane-
jo y poner de manifiesto la necesidad de acceso uni-
versal al tratamiento. Para ello se analizan diferentes
aspectos clave y se identifican los pasos a seguir para
optimizar el tratamiento de los pacientes que padecen
esta condicién, considerando la evidencia cientifica y la
experiencia de los integrantes de este proyecto, propo-
niendo acciones que apunten a la salud y bienestar de
quienes padecen IIC.

Discusién y Analisis inicial

Uno de los principales consensos del grupo de ex-
pertos fue la necesidad de visibilizacién y acceso a trata-
mientos para los pacientes que padecen esta condicion.
Actualmente la Ley N° 20,850 (Ley Ricarte Soto)'® da
cobertura parcial a algunos tratamientos especificos de
alto costo, y ha sido ttil para muchos pacientes que
requieren nutricién enteral domiciliaria, sin embargo,
a la fecha esta ley excluye la NP y condiciones que la
requieran. Asi, se hace necesario proponer estrategias
de financiamiento que garanticen el acceso universal a
la NP domiciliaria y todo el manejo que estd implicado
en esta terapia. Se requiere que el Estado asuma un rol
mds activo y fuerte en la gestién y financiamiento de
tratamientos para patologias como la IIC.

Otro punto de consenso undnime es el severo im-
pacto en la calidad de vida de los pacientes que viven
con IIC y de sus familias. Muchos de estos pacientes
permanecen hospitalizados durante afios debido a la
ausencia de apoyo econdmico y profesional para con-
tinuar el tratamiento en sus hogares. Por otra parte,
los pacientes que logran llevar un tratamiento domi-
ciliario incluyendo la NP, deben asumir altos costos
econémicos, lo que puede ser catastréfico en el tiempo
considerando que muchos de ellos reducen su capaci-
dad laboral por la dependencia severa a la NP. Lo mis-
mo ocurre en el caso de los nifios, donde también su
cuidador ve limitadas sus opciones laborales e ingresos
econ6émicos. La necesidad de financiamiento a largo
plazo es considerada fundamental para mejorar la cali-
dad de vida de estos pacientes y sus familias.

La necesidad de modelos de atencién y centros
especializados también son un punto comun de dis-
cusién, ya que, al ser una enfermedad infrecuente y
compleja, no todos los centros hospitalarios cuentan
con un equipo de salud con suficiente experiencia en
el drea. La creacion de centros especializados, como
por ejemplo la Unidad de Cuidados Especializados del
Hospital San Juan de Dios"?, brinda atencién multidis-
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ciplinaria y funciona como centro de derivacién desde
otros hospitales con menos recursos o experiencia en
el manejo de nifios con IIC, lo cual parece un modelo
posible de replicar®.

Existen experiencias realizadas en diferentes hos-
pitales, donde las Unidades de Nutricién Intensiva
(adultos y ninos), han trabajado en conjunto con la
Unidades de Hospitalizacién Domiciliaria y Farmacia,
logrando implementar la administracién de NP Domi-
ciliaria para pacientes adultos y pediatricos, mejorando
su calidad de vida y reduciendo significativamente los
costos en comparacion con la hospitalizacién prolon-
gada'. No obstante, este tipo de atencién depende en
gran medida de los recursos y capacidad de gestion de
cada centro de salud, y de la disponibilidad del equipo
multidisciplinario, tanto en el 4mbito publico como
privado, lo que releva el debate de la necesidad que el
Estado, en forma oficial, pueda implementar proyectos
o programas que incluyan equipos de salud especia-
lizados en la atencién de pacientes con IIC, asi como
la cobertura de la NP y de los diferentes tratamientos
basados en la evidencia cientifica. El tratamiento de
estos pacientes también debe incluir a sus familias y
cuidadores, ya que la carga psicolédgica y social de esta
condicién no sélo recae en el paciente sino también en
todo su entorno cercano. La atencién integral a lo largo
de todo el ciclo de vida pone de manifiesto la necesidad
de implementar programas de transicién para pacien-
tes que pasan de la atencién pedidtrica a la atencién
adulta, coordinando las redes asistenciales para una
correcta continuidad clinica del tratamiento de la IIC.

En resumen, para los pacientes que presentan IICy
sus familias es de vital importancia el abordaje multi-
disciplinario, las medidas destinadas a mejorar la reha-
bilitacién intestinal y fundamentalmente garantizar el
acceso a la NP domiciliaria, que es, en muchos casos, el
unico tratamiento eficaz disponible y que actualmente
no estd incluida en los sistemas de atencién domicilia-
ria'. Esto obliga al paciente a mantenerse hospitalizado
por largos periodos para recibir su tratamiento, con
el costo emocional y econémico que esto implica. Se
hace fundamental analizar estrategias para reducir los
costos econdémicos, sociales y psicolégicos, asi como
evaluar alianzas publico-privadas y establecer centros
de referencia en distintas regiones del pais, que no sélo
ofrezcan atencién especializada, sino que también ca-
paciten a otros profesionales y aseguren la continuidad
de la atencion en distintas etapas de la vida del pacien-
te.

Se debe trabajar en la creacién de Guias Clinicas
Nacionales, con participaciéon de todos los distin-
tos profesionales que intervienen en el manejo de los
pacientes con IIC, y que aborden desde aspectos fi-
siopatoldgicos hasta la prevencién y tratamiento de
complicaciones; asi como las medidas necesarias para
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optimizar la rehabilitacion intestinal y el tratamiento
farmacolégico, incluyendo la NP.

El panel destaca la necesidad de asegurar el acceso
equitativo y universal a los tratamientos a nivel nacio-
nal, incluyendo equipos multidisciplinarios y la NP
domiciliaria, la cual deberia ser un derecho para todos
los pacientes con IIC, independiente de las condiciones
socioecondmicos o sistema de salud de cada familia.

Dado la alta complejidad y el excesivo costo econd-
mico que demanda el manejo de los pacientes con IIC,
se hace necesario considerar esta patologia como una
enfermedad catastréfica por parte de las autoridades
gubernamentales, y de este modo garantizar los recur-
sos necesarios para cubrir los costos asociados.

Conclusiones

La IIC es una enfermedad altamente compleja y re-
quiere un manejo multidisciplinario. Los avances en el
manejo clinico y el desarrollo de nuevas terapias son
fundamentales para abordar las necesidades insatisfe-
chas de este grupo de pacientes.

Visibilizacién y Sensibilizacién

Se concluyé que es crucial visibilizar la IIC ante la
opinién publica y las autoridades. La creacién de un
documento que recoja las propuestas discutidas y se
comparta ampliamente es esencial para avanzar en este
proposito.

Acceso Universal a la NP Domiciliaria

Se acordé que el acceso a la NP domiciliaria debe
ser universal, sin importar la regién geografica o la si-
tuacién socioeconémica del paciente. Es imperativo
que se incluya en los sistemas de atencién domiciliaria
y que se busquen formas de financiamiento sostenible.

Centros Especializados y Equipos Multidisciplinarios

Se resalté la importancia de contar con centros es-
pecializados y equipos multidisciplinarios con enfoque
en el desarrollo de programas de rehabilitacion intesti-
nal, que ofrezcan un tratamiento integral y que acttien
como centros de referencia en las distintas macrozonas
del pais.

Programas de Transicién

Se destacd la necesidad de implementar programas
y sistemas de transicién para garantizar una atencién
continua y especializada cuando los pacientes migran
de la etapa pedidtrica a la adulta.

Guias Clinicas Nacionales
Se consensud la necesidad de contar con guias cli-
nicas chilenas para la IIC, que incluyan un enfoque in-
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tegral multidisciplinario, estrategias de rehabilitacién
intestinal, tratamiento farmacolégico incluyendo la
NP, y la prevencién y manejo de las complicaciones,
entre otros.

Educacién y Capacitacién

Se consideré fundamental la educacién y capaci-
tacién continua del personal médico y no médico, asi
como la incorporacién de la tecnologia y la telemedici-
na para apoyar a los equipos en regiones.

Estas propuestas buscan mejorar la atencién y la
calidad de vida de los pacientes con IIC, abarcando
aspectos del tratamiento médico, apoyo psicosocial
y acceso equitativo a los recursos necesarios. Cree-
mos que un rol protagénico del Estado en politicas
que aseguren la cobertura del tratamiento, sumado a
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otras estrategias como la colaboracién entre el sector
publico y privado, la creacién de centros de referencia
especializados y contar con guias clinicas nacionales,
pueden mejorar la vida de los pacientes con IIC y de
sus familias.
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