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Ya se han realizado en

Espana 64 trasplantes
de intestino
Madrid.- Segin datos de la

Organizacion Nacional de Trasplantes
(ONT) publicados por el Ministerio de
Sanidad correspondientes al periodo
comprendido entre los afios 1999 (afio
en el que se inici6 el Programa de
Trasplante de Intestino en Espafia) y el
pasado afio 2008, se realizaron en
nuestro pais un total de 64 trasplantes
de intestino, de ellos 29 de intestino
aislado, 20 hepato-intestinales y 15
multiviscerales.

Dichos trasplantes se han realizado en
cuatro centros hospitalarios, tres de
ellos en Madrid: Hospital Ramén y
Cajal, Hospital Doce de Octubre,
Hospital Infantil La Paz, y uno en
Barcelona: Hospital Vall D" Hebrén.

El mayor ntimero de trasplantes por
este orden corresponde a los realizados
en el Hospital La Paz (49, todos ellos
pediatricos), seguido de los realizados
en el Hospital Doce de Octubre (12,
todos adultos), los realizados en el
Hospital Ramoén y Cajal (2, un adulto y
un nino) y el realizado en marzo de
2008 en el Hospital Vall D"Hebrén (1
adulto) centro que se sumo asi a la lista
de hospitales que realizan actualmente
trasplante intestinal en Espafia.

El afio 2008 fue el afio en el que més
trasplantes de intestino se realizaron
(14) seguido del 2006 (13) y del 2005
(12). Obviamente los afios en los que
menos trasplantes intestinales se reali-

2.194 kilometros, 38 familias

Esta es la
longitud teérica que separa los domicilios de
las dos familias mas alejadas en la distancia
pero unidas por AEPANNUPA. Una vive en
Santa Cruz de Tenerife y la otra en un
pueblecito cercano a Barcelona. Entre medio
otras 36 familias repartidas por toda la
peninsula se unen para defender sus derechos
y los de sus hijos afectados de Fallo Intestinal
un tercio de ellas se
concentran en Madrid y su periferia. En total
son ya 38 familias las que conforman nuestra

Zaragoza.- 2194 kilometros.

Permanente. Casi

asociacion en Espaﬁa y Portugal FJGS

zaron fueron los primeros: 1999, 2000 y 2001 en los que
solamente se realizaron uno al afio, todos ellos en el
Hospital Infantil La Paz .

Segin datos de la ONT, cerca de 4.000 personas al afio
salvan la vida gracias a un trasplante en nuestro pais, y
de cada 25 trasplantes, uno es infantil.

Espaiia tiene el indice més alto del mundo en donacién
de organos, 34,2 donantes por millon de habitantes.
FJGS
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Cuadro resumen del niimero de trasplantes intestinales
realizados en Espaiia desde 1999 hasta 2008 (fuente: ONT)
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Sanidad prevé un mayor nimero
de contagios a finales de mes

Madrid.- La Ministra de Sanidad, Trinidad
Jiménez, ha informado que se prevé un mayor pico
de contagios de la gripe A (HiN1) para finales de
noviembre. Segin la Ministra este hecho "no
significa una mayor gravedad de la enfermedad,
sino que hay un mayor nimero de personas que se
pueden ver afectadas por la gripe". Jiménez no dio
datos sobre el nimero de casos que se prevé
alcanzar a finales de mes pero lanz6 un mensaje de
tranquilidad asegurando que el sistema ptblico de
salud tiene la capacidad para responder ante una
mayor frecuencia de casos en los hospitales.

La Ministra anuncié también la puesta en marcha
de una nueva campafa informativa, que en esta
ocasion se dirigira fundamentalmente a las
personas que estan incluidas en los grupos de riesgo
(embarazadas, enfermos cronicos, personal
sanitario y personal de servicios esenciales) para
instarlas a que acudan a los centros de salud para su
vacunacion. Dicha vacunacion se realizara a partir
del proximo dia 16 de noviembre, fecha fijada para
el inicio de las vacunaciones de la gripe A
simultineamente en todas las comunidades
auténomas. También afirm6é que no hay ningin
problema de escasez de antivirales en las farmacias
(Tamiflu y Relenza), por tanto, "todo aquel que
necesite antivirales los tiene garantizados dentro
del sistema publico de salud". FJGS

NUmero de familias pertenecientes a AEPANNUPA
Andalucia 4  Com. Valenciana 2
Aragon 2  Estremadura 2
Asturias 2 Galicia 1
Baleares 0 LaRioja 0
Canarias 1 Madrid 12
Cantabria 1 Melilla 0
Castilla-la Mancha 2 Murcia 2
Castillay Leén 4 Navarra 1
Catalufia 1 Pais Vasco 0
Ceuta 0 Portugal 1

Suspendido por la gripe el

grupo de apoyo para padres
Madrid.- El Grupo de apoyo para padres (GAP)
que se debia de haber celebrado el pasado dia 31 de
octubre tuvo que ser suspendido a causa de la gripe
ya que muchos de los asistentes que habian
comprometido su asistencia, y algunos de los
profesionales encargados de desarrollar los talleres
que alli se realizan, fueron presa del los virus
gripales que llegan afio tras afio en estas fechas
acompanando al descenso de temperaturas.
Lamentablemente este espacio de encuentro
organizado por AEPANNUPA, imprescindible para
compartir las impresiones de las familias afectadas,
se aplaza hasta el mes de noviembre, en el que
esperemos que gripe comin o gripe A den una
tregua a afectados, familiares y amigos para que
puedan beneficiarse todos de las actividades que alli
se realizan.

Recordar que el GAP del pasado dia 31 contaba,
ademas de la participacion de nuestras
colaboradoras habituales (Ana Diaz Benito y
Patricia) con sus respectivos talleres de Terapia
Ocupacional y Psicologia respectivamente, con la
presencia de Carmen Carrero Caballero, enfermera
y presidenta de la Asociaciéon Espafiola de Equipos
de Terapia Intravenosa (y colaboradora de este
boletin), cuyas palabras de seguro hubieran sido
muy interesantes para los asistentes, en especial
para los cuidadores, dados sus conocimientos y
larga experiencia en temas relacionados con la
Terapia Intravenosa.

Agradecer desde este boletin el trabajo realizado a
la organizacion de los GAP, a las madres que
gustosamente prepararon el catering de la
actividad, y que desgraciadamente no pudo ser
compartido por todos nosotros tal y como
hubleramos deseado FJGS
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Mari Carmen Carrero

¢ Se debe o no recubrir el catéter

con gasas para prevenir que se manche?

En principio las valvulas Luer-Lock no necesitan ser cubiertas
para protegerlas, solo ser desinfectadas antes de cada uso.
El desinfectante de eleccion seria, la Clorhexidina Acuosa del
1-2% de efecto residual. Algunos autores hablan de 24 horas.
Reconocidas 6 horas.

En ocasiones, los Luer-Lock del catéter y las valvulas se
cubren para proteger la piel de los decubitos que pueden
producir al estar en contacto con la piel.

La gasa que cubre esos terminales no debe ser utilizada
después. Debe ser desechada, pues es portadora de
estafilococos que son flora habitual de la piel.

¢ Qué es la técnica de presion positiva?

Es la forma ideal de sellar un catéter para dejarlo en reposo,
es decir sin utilizar.

Consiste en cerrar el clamp mientras nos quedan unas
décimas de heparina en la jeringa.

También contribuye a dejar limpio el catéter por dentro la
técnica de flus; presion intermitente mientras lavamos con la
jeringa o heparinizamos tras cada uso.

¢ Qué apdsito es mejor

para tapar el punto de insercion?

El mas recomendable es el apdsito transparente que nos
permite ver la insercion sin tener que levantar el aposito y
también retrasa la cura de cada 2 dias a cada 7 dias.
Algunas pieles a pesar de se antialérgico no lo toleran.

¢puedo bafiar a mi hijo

sin miedo a que se me infecte el catéter?

Cuando el manguito de dacron se ha consolidado, suele ser
hacia los 40 dias teéricamente, el catéter ya no necesitaria
aposito y el paciente se podria bafiar.

La experiencia negativa y el miedo, hace que esto no sea asi.
Los enfermos optan por la ducha.

¢ Debo o no utilizar Betadine ©

(POVIDONA) en las curas del CVC de mi hijo?

Adjunto tabla de antisépticos.

Mi experiencia es que aunque la Sociedad Espafiola de
Medicina Preventiva lo enuncia como uno de los antisépticos
estandar recomendados, desde el 1998 recomienda la
clorhexidina y el alcohol de 70%.

También la CDC (Centro de Control e Prevencion De
Enfermedades Infecciosas de Atlanta) hace la misma
recomendacion desde el 1992.

Mi evidencia clinica también corrobora la cientifica, ya que
desde el 2002 que logramos que entrara en nuestro hospital
hemos visto mejorar sustancialmente el cuidado del
pericatéter.

Si la parenteral de mi hija no lleva lipidos, ¢es n  ecesario
hacer la subida y bajada progresivas de la NP por m  iedo a
una hiper/hipo glucemia?

Los lipidos son las grasas. La osmolaridad la forman la
glucosa y los iones.

Creo que es una buena practica no disminuir de golpe el
aporte de glucosa y de iones.

También el volumen tiene importancia en la buena funcion
hemodinamica.

¢Es exagerado conservar la clorhexidina acuosa una vez
abierta en el frigorifico por miedo a que se contam  ine si
se guarda a temperatura ambiente? (Y los viales de
heparina?

Creo que debéis conseguir clorhexidina con difusor
(Cristalmina Clorhexidina al 1%) da mucha seguridad y la
concentracion es bien tolerada por los bebés.

La heparina no necesita frigorifico, recomiendo las monodosis
de 20 Ul/ml.

1.- Ventriculo derecho

2.- Punta del catéter

3.- Vena cava superior

4,- Extremo distal del catéter
5.- Vena subclavia

6.- Punto de acceso venoso
7.- Vena yugular

8.- Tramo tunelizado
subcutaneo

9.- Manguito de dracon
10.- Punto de insercion

11.- Extremo proximal del
catéter

12.- Vaina de proteccion
13.- Pinza de Clampado
14.- Valyula de proteccion

(19
(conexion Luer-lock) &

Esquema de Catéter Venoso Central tipo Hickman implantado en el torax (fuente: FJGS)

La técnica de flus consiste en el lavado del catéter mediante la infusién a su través de
pequeiios flujos (0,5 ml) inyectados intermitentemente con una jeringa de forma que se
producen turbulencias en el interior del catéter que permiten la limpieza correcta de las
paredes del mismo.

INFUNDIR
INTERMITENTEMENTE

TECNICA DE FLUS

La técnica de presion positiva, consiste en cerrar la pinza de clampado (clampar)
mientras se estd infundiendo con una jeringa. Evita la libre circulacién de fluidos en el
interior del catéter cuando este estd cerrado, con lo que se evitan posibles depositos de
fibrina en la luz del catéter.

CLAMPAR j . 4
TECNICA DE PRESION POSITIVA

Es sumamente importante el conocimiento de estas dos técnicas ya que juntas permiten
mantener las paredes del catéter limpias y evitan la entrada de sangre dentro del catéter.
Es recomendable su utilizacién ya que con ello reducimos el riesgo de infecciéon. (FJGS)

TABLA DE ANTISEPTICOS

GLUCONATO DE
9,
ANTISEPTICO ALCOHOL 70% CLORHEXIDINA 0,05 — 1% POVIDONA YODADA 10%

Bacterias: Bacterias: o

- Gram positivas - Gram positivas _Bémi::.mv“
ESPECTRO DE ACCION S Deaias el -Gram negativas

-sIDA Hongos "\;""':‘“

- Citomegalovirus Virus
INICIO DE LA ACTIVIDAD INMEDIATO 15-30 SEGUNDOS 2-3 MINUTOS
EFECTO RESIDUAL NULO & HORAS 3HORAS
ACCION FRENTE A
MATERIA ORGANICA INACTIVO ACTIVO INACTIVO
{sangre, pus. exudado)

A CONCENTRACIONES DE + 4% | RETRASA EL CRECIMIENTO DEL
SEGURIDAD AR "PUEDE DANAR EL TEJDO TEJIDO DE GRANUILACION
) IRRITACION CUTANEA.
TOXICIDAD IRRITANTE NO TOXICO ABSORCION DEL YODO A NIVEL
SISTEMICO
Bt
(COl UMBILICAL),
CONTRAINDICACIONES HERIDA ABIERTA NO SE HA DESCRITO LACTANTES, PERSONAS CON
RACION TIROI

Envienos su consulta
para Carmen Carrero a:
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INVESTIGACION. EN ESPANA SE HA TRASPLANTADO YA A 64 PACIENTES, 43 NINOS Y 21 ADULTOS, DESDE 1999

La experiencia creciente en trasplante de intestino mejora los resultados

Aunque la novedad ahora son los trasplantes de cara, los de intestino, poco frecuentes, han mejorado en los Gltimos diez afios
gracias a los avances logrados en las técnicas quirirgicas y en las pautas de inmunosupresion.
Una de las peculiaridades de este trasplante es que el 80 por ciento de las células inmunes se encuentran normalmente en el intestino.

La mayor
parte de los
nifos
candidatos a
trasplante
tienen
sindrome de
intestino
corto o
alteraciones
enterociticas
congénitas

Las tasas de
trombosis del
injerto, de
isquemia y
de fallos
técnicos se
han
conseguido
reducir en los
Ultimos
afios

El trasplante de intestino presenta unos aspectos
inmunoldgicos diferentes que el resto de los
trasplantes de o6rganos solidos. Cerca del 80 por
ciento de las células de sistema inmune residen en el
intestino y se repueblan después del trasplante con
células del receptor, pero el genotipo del epitelio de
las células del donante permanece durante un
periodo de tiempo prolongado, lo que hace que el
o6rgano sea quimérico e inmunogénico.

Aunque la mayor parte de los érganos trasplantados
estan esterilizados, el intestino acoge en su barrera
mecanismos inmunoldgicos que proporcionan
proteccion frente a la invasiéon de la flora. Esa
pérdida de proteccion inmunolégica hace que la
inmunosupresiéon para tratar el rechazo sea
particularmente peligrosa.

En un articulo que se publica en el Gltimo ntiimero
de The New England Journal of Medicine, Thomas
Fishbein, del Instituto de Trasplante Georgetown,
en Washington, revisa la indicaciones del trasplante,
las técnicas empleadas, las complicaciones que
pueden aparecer y las aplicaciones futuras.

Candidatos

La mayor parte de los nifios candidatos a trasplante
tiene sindrome de intestino corto o alteraciones
enterociticas congénitas que causan diarrea,
alteraciones en la motilidad y la mala absorcion por
poliposis. Segtn los datos aportados por la
Organizacion Nacional de Trasplantes, en Espafia
las malformaciones congénitas, el intestino corto y
la pseudobstruccién intestinal son las causas mas
frecuentes de indicacion de  trasplante.

Entre los adultos, las indicaciones mas frecuentes
son también intestino corto, normalmente por
enfermedad de Crohn, accidentes vasculares
entéricos,  traumatismos y  complicaciones
quirtargicas. Las que més se estdn incorporando a
esta lista son las que aparecen tras la cirugia de la
obesidad.

El programa de trasplante de intestino en Espaiia se
inici6 en 1999 y desde entonces se han efectuado 64:
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43 en nifios y 21 en adultos. El primero infantil lo
llevé a cabo un equipo multidisciplinar conjunto de
los hospitales Ramoén y Cajal y de La Paz, de Madrid,
durante el tltimo trimestre de 1999 y el primero de
adultos lo efectu6 el mismo grupo en 2002.

Los trasplantes multiviscerales se emplean para tratar
complicaciones de hipertensiéon portal cuando la
trombosis venosa esplénica excluye el trasplante
hepético. En los tumores mesentéricos avanzados
también estd indicado el trasplante de intestino.

Las complicaciones producidas por la nutricion
parenteral constituyen la mayor parte de las
indicaciones del trasplante. La capacidad para
predecir estos fallos puede agilizar la indicacion de
trasplante y, por lo tanto, mejorar la tasa de
supervivencia.

El pronoéstico de los trasplantes intestinales ha
mejorado gracias a la experiencia de los altimos afios.
La tasa de trombosis del injerto, de isquemia y de
fallos técnicos se ha reducido, mientras que las
pérdidas del injerto ahora son més atribuibles a
causas médicas e inmunolégicas.

Las infecciones contintan siendo comunes después
del trasplante. Por eso, en el manejo de esos pacientes
es necesario distinguir entre rechazo por enteritis
bacteriana o viral. Ambas condiciones se caracterizan
por diarrea, por lo que se precisa una evaluaciéon
endoscopica de la mucosa del injerto. Los adenovirus,
calicivirus, Clostridium difficile y citomegalovirus son
infecciones que se pueden enmascarar como rechazo.
En estos casos se necesita una biopsia y el examen de
un anatomopatdlogo con experiencia en trasplante
intestinal para salir de dudas.

Aunque el nimero de trasplantes de intestino ain es
pequeiio, los internistas, los pediatras y los cirujanos
deben incorporar estos procedimientos a sus
practicas  terapéuticas  habituales. El mayor
conocimiento sobre las caracteristicas del trasplante
de intestino hace que los resultados sean cada vez
mejores y la supervivencia del injerto mayor.

C. Simén.

Diario Médico.com

<- TRES
INTERVENCIONES

A - Cuando sélo se
trasplantan yeyuno e
ileon, se necesita hacer
un drenaje de la vena
cava.

B - En los casos en los
que se incluye el higado,
entran en el mismo saco
el duodeno, el sistema
biliar y la circulacion
portal.

C - En trasplante
multivisceral, higado,
estémago, duodeno,
pancreas e intestino
delgado, se elimina casi
toda la estructura y se
trasplanta un nuevo
estémago. Es comln que
se incluya colon y rifidn.

aepénnupa@aepannupa.org+ -~



Ramon Poblaciones
Risoto

“Alimentacion oral segun el
grado de tolerancia”

(En caso de que se pueda tolerar el
alimento)

Normalmente nuestra enfermedad
presenta periodos de estrefiimiento o
diarrea crénica en funcion de los
alimentos ingeridos a lo largo del dia,
tanto liquidos como sélidos, siendo
necesario no tomar alimentos de alto
contenido graso como la mayoria de los
derivados del cerdo, excepto el jamoén
york o serrano que si son buenos por
estar curados.

También es bueno tomar pescado
“blanco “ (no graso ) y no tanto pescado
“azul “ (graso ), o sea, que es mejor
aquellos que no contengan grasas como
el lenguado, merluza, rape, etc...

Esto en cuanto a las proteinas se refiere.
Aunqgue a veces todo esto es muy
relativo.

Segun la persona se puede tolerar mejor
0 peor ciertos alimentos, y segun el grado
de absorcion y tolerancia, siendo
recomendable y necesario seguir las
indicaciones y recomendaciones de su
médico — nutricionista, pero probando
pequeias cantidades de ciertos alimentos
para ver que tal nos sienta. Ya que cada
organismo es un mundo.

Es bueno casi todo tipo de fruta 'y
verdura, pero sin piel, ya que la digestion
- absorcion de la piel es lenta y conviene
quitarsela siempre. Incluso la del tomate
por poner un ejemplo.

En cuanto a los hidratos de carbono se
refiere, dependiendo, ya que los de arroz
y maiz estrifien, mientras que los de trigo
nos ayudan a ir al bafio, por su alto
contenido en fibra.

En lo que a los liquidos se refiere, el agua
y las infusiones tienden a ayudar a ir al
bafio, mientras que bebidas como el
Acuarius y el Nestea estrifien, y es bueno
para acompaiiarlo con las comidas si
tenemos tendencia a tener diarrea.

Ramoén Poblaciones Risoto

del tren. (Continuara) P.

Uno de los botiquines de viaje de mi hija.

Vacaciones en el mar (capitulo 2°)

Tarragona.-. Me acuerdo que mis primeros viajes a
Madrid en tren acompafiando a mi hija para pasar
consulta en el hospital eran toda una odisea.

Desde un principio desechamos la opcion de viajar en
ambulancia para acudir a consulta ya que la mayoria
de las ambulancias no son muy comodas para largos
viajes. Vienen a ser como furgonetas adaptadas y
ademas el personal encargado no se suele preparar el
trayecto hasta el hospital con que mas de una vez me
he encontrado dando vueltas a Madrid como en un
tiovivo por la M-40.

Por aquel entonces mi hija tenia ciclada la Nutricién
Parenteral en 12 horas diarias y solo la duracién del
viaje en tren diurno eran ya mas de tres horas, con lo
que para poder acudir a La Paz a tiempo de poder
hacer la extraccion de sangre y entregarla en el
laboratorio de urgencia para analizarla y empezar asi
a tener resultados esa misma mafiana, teniamos que
coger un tren nocturno o viajar el dia anterior, con el
incremento de gasto que suponia ademas tener que
pagar una noche de hotel para los dos. De estas dos
posibilidades la mas econ6mica era siempre la del
tren nocturno pero desgraciadamente no era la méas
comoda para nosotros, nunca lo era. Saliamos a las
3:50 de la mafiana y llegabamos a la estaciéon de
Chamartin cinco horas después, con el tiempo justo
para llegar a nuestra cita en el hospital.

El inconveniente no era el tiempo empleado, ni
siquiera el horario del viaje ya que la nifia iba
dormida casi todo el camino y apenas se enteraba, el
problema era que mi hija en esas circunstancias se
tenia que desplazar conectada a la nutriciéon (la
desconectaba justo antes de realizar la analitica) y que
la silla con la maquina incorporada era mas ancha
que las puertas del tren por las que debiamos pasar,
con lo que al final me encontraba rodeado de varias
azafatas, muy voluntariosas al principio y nerviosas al
cabo de un rato, hasta que acudia el conductor del
tren reclamando una respuesta al retraso en su salida.
Como he dicho ésta no era la solucion més comoda.
Luego, con el paso del tiempo y la llegada de la alta
velocidad, los horarios y duracion del viaje de viaje se
nos fueron adecuando progresivamente, haciéndose
cada vez mas corto y cdmodo el viaje ya que podiamos
salir a las 7:25 horas a tiempo para llegar a la analitica
y ocupando silla y bomba una plaza de minusvalido.
Ahora es ya muy distinto. Con la nueva linea del AVE
los horarios son mucho més reducidos y la comodidad
a aumentado muchisimo.

Si necesitas viajar con silla de ruedas ademas de
disponer de amplias plazas para ello tienes la
posibilidad de utilizar un servicio de ayuda y
acompaflamiento (ATENDO) desde la misma llegada
a la estacion y hasta tu destino.

Bueno que me enrollo como las persianas.

Este servicio nos vino de maravilla cuando subimos y
al tren para irnos de vacaciones a la playa ya que
recibimos ayuda para acarrearlo todo. Mientras mi
mujer llevaba las dos maletas con la ropa de los cinco
y mi hija mayor llevaba su mochila con el agua y los
bocadillos para el viaje, yo cargaba en una mano la
bolsa con la bomba, los materiales y las nutriciones
de mi hija y con la otra a la nifia de la mano, mientras
un empleado de este servicio se hizo cargo de la silla
de ruedas acompafidndonos hasta el mismo interior
apote

o
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De igual manera que el desarrollo de Unidades
especificas de Nutricién en los grandes hospitales
posibilit6 hace mas de una década la puesta en
marcha en Espafia de Programas de Nutricion
Parenteral Domiciliaria que consiguieron la
externalizacion del paciente con la consiguiente
mejora de su calidad de vida y situacién clinica, en
la actualidad, el desarrollo y consolidacién de
Unidades de Rehabilitacién Intestinal (URI) va a
suponer dar un gran salto cualitativo en la atencién
sanitaria a los afectados.

La creacion de una URI supone la especializacion
del personal médico y de enfermeria encargados de
velar por la salud de este tipo de pacientes. Esto
por si solo ya supone un enorme logro sin duda
beneficioso para todos, profesionales y pacientes, y
convierte a éstas Unidades en Unidades de
Referencia Nacional.

En el caso del Hospital Infantil “La Paz” de Madrid,
la consolidacion de su URI supone ademés (o debe
suponer) el reconocimiento a un trabajo y
dedicaciéon realizado durante afios por unos
grandes profesionales cuyo objetivo ha sido y es el
de aunar los mejores medios técnicos, materiales y
humanos con la finalidad de conseguir en la
actualidad lo que hace unos afios parecia una
misiéon imposible: dar esperanzas de vida a los
nifios afectados de Fallo Intestinal Permanente.
Pero una URI conlleva afiadidos otros beneficios
colaterales de gran importancia como es, por
ejemplo, la creaciéon de protocolos asistenciales y
de cuidados tnicos y consensuados que sirvan para
mejorar dia a dia la capacitacion del personal
sanitario y posteriormente del afectado o cuidador,
con la posibilidad de creacion de Equipos de
Terapia Intravenosa que sean tenidos como
referencia dentro y fuera del Centro Hospitalario
convirtiéndose asi la URI en un verdadero punto de
Referencia Nacional para profesionales y afectados.
Una URI supone ademas garantizar (y supervisar)
una completa atencion multidisciplinar al afectado
y cuidador, involucrando para ello, ademas de a las
Unidades Hospitalarias  especificas, a los
profesionales especializados en materias tan
necesarias como son la Rehabilitacién Alimentaria
y la Psicologia, determinantes ambas también para
el proceso de curacion del nuestros hijos.

Asi pues, la nueva década nos brinda la posibilidad
de asistir a lo que puede ser la plena consolidacion
en nuestro pais de los Programas de Nutricién
Parenteral Domiciliaria. Intentemos también que
podamos ver que estos Programas se desarrollen
con los mayores medios y en las mejores
condiciones posibles. FJGS
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