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PRACTICAL PRINCIPLES OF HOME
ARTIFICIAL NUTRITION

Due to its multiple advantages, patient care
at home is an expanding therapeutic
modality. This therapeutic option benefits
patients and their families by reducing the
probability of complications related to
length of hospital stay, such as nosocomial
infections, as well as by offering the
possibility of allowing patients to remain in
the home environment, which is more
comfortable. Furthermore, this treatment
improves resource utilization by increasing
hospital bed turnover.

One of the modalities that is receiving
increasing interest is home artificial
nutrition. This treatment consists of
administering nutrients and another
therapeutic agents into a tube feeding
(home enteral nutrition [HEN]) or through
venous access (home parenteral nutrition
[HPN]) to improve or to maintain the
patient’s nutritional status in the home
environment.

The present article aims to review some of
the most interesting features of HAN
related to the prevalence, legal framework,
special situations in Spain and particular
features of HEN and HPN (patient
selection, diets, monitoring,
complications). Lastly, this article analyzes
the importance of education programs for
patients and their families and of
integration between the primary care and
the specialist care teams for the success of
this therapeutic modality, the aim of which
is to improve quality of care.

Home artificial nutrition is a necessary but
underused modality in Spain compared
with other, similar countries. However, the
continual search for efficiency and quality
in patient care will help to improve the
provision of this therapeutic option in the
near future.

Key words: Care at home. Home enteral nutrition.

Home parenteral nutrition. Patient education.

"8 W |ocalizador web

Articulo 183.641

Fundamentos practicos de la
nutricion artificial domiciliaria
JULIA ALVAREZ HERNANDEZ

Seccion de Endocrinologia y Nutricion. Hospital Universitario
Principe de Asturias. Alcala de Henares. Madrid. Espana.

La atencidn al paciente en su domicilio constituye una modalidad
terapéutica en continuo crecimiento por todas las ventajas que implica no
solo para el paciente y su familia —ya que reduce claramente la
probabilidad de complicaciones relacionadas con la estancia hospitalaria,
como las infecciones nosocomiales, y permite mantener al paciente en su
entorno familiar, mas confortable—, sino porque ademas permite un mejor
uso de los recursos sanitarios facilitando una mayor tasa de recambio de
camas hospitalarias.

Uno de los tratamientos que en la actualidad estd cobrando mayor interés
en este campo es la nutricion artificial. Definimos la nutricidn artificial
domiciliaria (NAD) como la administracién en el domicilio de los
nutrientes y demas agentes terapéuticos adjuntos via digestiva (nutricion
enteral domiciliaria o NED) o via endovenosa (nutricién parenteral
domiciliaria o NPD) con la finalidad de mejorar o mantener, en el
ambiente domiciliario, el estado de nutricion de un paciente.

En este articulo hemos intentado revisar los aspectos de mayor interés en
la NAD relacionados fundamentalmente con los datos conocidos de
prevalencia, marco legislativo, singularidades en nuestro medio y
particularidades de las dos opciones terapéuticas, la NED y la NPD
(seleccion de pacientes, formulas, monitorizacion, complicaciones). Por
ultimo, nos ha parecido importante incidir en el concepto de que se
necesita un plan sistematizado de formacién-educacion de pacientes y
familiares, asi como la integracion de los distintos niveles asistenciales,
para conseguir el éxito final de esta opcion terapéutica, que no es otro
que mejorar la calidad asistencial de nuestros pacientes.

Entendemos que la NAD es una terapia necesaria, pero esté infrautilizada
en nuestro pais si nos comparamos con nuestro entorno. Sin embargo,
estamos seguros de que la busqueda continua de la eficiencia y la calidad
en la atencion y el cuidado de nuestros pacientes en breve permitira el
desarrollo de esta joven modalidad terapéutica.

Palabras clave: Atencion domiciliaria. Nutricion enteral domiciliaria. Nutricién paren-
teral domiciliaria. Educacién de pacientes.

INTRODUCCION

La nutricién artificial es una disciplina médica joven que forma
parte del concepto de la medicina moderna y atiende los cuidados
integrales relacionados con la prevencion de la desnutricién y el
soporte nutricional de los pacientes desnutridos. Las dos modali-
dades fundamentales que la definen son la nutricién enteral y la
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nutricién parenteral. Ambas pueden desarrollarse tan-
to en el d&mbito hospitalario como en el extrahospitala-
rio. Pero es evidente que las politicas sanitarias en
todo el mundo abogan por facilitar el cuidado en el
domicilio de los pacientes, especialmente de los pa-
cientes cronicos, y restringir el ingreso hospitalario a
los pacientes agudos y criticos.

La propuesta de atencion al paciente en su domicilio
constituye una modalidad terapéutica en continuo cre-
cimiento por todas las ventajas que implica, no sélo
para el paciente y su familia —ya que reduce claramen-
te la probabilidad de complicaciones relacionadas con
la estancia hospitalaria, como las infecciones nosoco-
miales, y por la posibilidad de mantener al paciente en
su entorno familiar, mds confortable—, sino por permi-
tir un mejor uso de los recursos sanitarios facilitando
una mayor tasa de recambio de camas hospitalarias.
Pues bien, uno de los tratamientos que en la actuali-
dad esta cobrando mayor interés en este campo es la
nutricion artificial.

Se entiende por nutricién artificial domiciliaria
(NAD) la administraciéon en el domicilio de los nu-
trientes y demds agentes terapéuticos adjuntos via di-
gestiva (nutricién enteral domiciliaria [NED]) o via
endovenosa (nutricién parenteral domiciliaria [NPD])
con la finalidad de mejorar o mantener, en el ambiente
domiciliario, el estado de nutricién de un paciente’.

Por lo tanto, la NAD constituye una modalidad asis-
tencial relevante de gran interés en la actualidad para
el manejo eficiente de pacientes que precisan de un
soporte nutricional artificial.

MARCO ORGANIZATIVO Y LEGISLATIVO

La organizacién y la legislacion que regula el manejo
de la NAD difieren de unos paises a otros. En algunos
paises como Dinamarca, Francia o Reino Unido, la le-
gislacion permite que cualquier centro hospitalario pue-
da prescribir NED, pero tan s6lo algunos centros, autori-
zados por el ministerio de sanidad correspondiente,
pueden ser responsables del cuidado de la NPD?.

En Espaiia, la prictica de la NED estaba regulada,
hasta septiembre de 2006, por el Real Decreto de ene-
ro de 1995, la Orden Ministerial de 30 de abril de
1997 y la Orden Ministerial de 2 de junio de 1998. Sin
embargo, el desarrollo de los pormenores de estas nor-
mas ha sido muy diferente entre unas comunidades
auténomas y otras: desde Catalufia, que ha podido es-
tablecer convenios con entidades privadas haciéndoles
llegar al domicilio del paciente todo el material nece-
sario y las férmulas de nutricién, pasando por Galicia,
comunidad en la que los pacientes tienen que acudir al
centro hospitalario para recoger el material fungible y
las féormulas de nutricién, y el resto de las comunida-
des auténomas, en las que el material fungible se en-
trega a los pacientes tanto en atencion especializada
como en atencién primaria y las férmulas son recogi-
das en la farmacia de calle mediante receta oficial,
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pudiendo ser autorizados por las distintas gerencias
diferentes profesionales de varios servicios clinicos
(endocrindlogos, nefrélogos, geriatras, internistas, on-
cblogos, etc.)>,

El 16 de septiembre de 2006 se publicé el Real De-
creto 1030/2006 por el que se establece la Cartera de
Servicios Comunes del Sistema Nacional de Salud y
el procedimiento para su actualizacién por el que se
derogan todas las normas que hemos referido. Sin em-
bargo, a pesar de la derogacién de las normas anterio-
res, este decreto no ofrece cambios sustanciales al de-
sarrollo de esta prestacion sanitaria. Reafirma que la
indicacioén de la NED deberdn realizarla los facultati-
vos especialistas adscritos a la unidad de nutricién de
los hospitales o los que determinen los servicios de sa-
lIud de las comunidades auténomas en sus respectivos
ambitos de gestion y competencias, de acuerdo con
los protocolos que establezcan al efecto. Ademds
mantiene las mismas indicaciones, con alguna redeno-
minacién en los epigrafes que agrupan distintas enfer-
medades y afiadiendo al grupo de pacientes candidatos
a dietas cetogénicas como la epilepsia refractaria en
nifios, la deficiencia del transportador tipo I de la glu-
cosa, la deficiencia del complejo de la piruvato-deshi-
drogenasa, pacientes con adrenoleucodistrofia ligada
al cromosoma X, neuroldégicamente asintomadticos, y
los que presentan encefalopatia crénica con intoleran-
cia a las proteinas de la dieta.

Respecto a la NPD no existe ninguna norma concre-
ta. En el reciente decreto anteriormente comentado
s6lo se hace referencia a la NPT para incluirla en las
prestaciones de la Cartera de Servicios de Atencién
Especializada tanto en el medio intrahospitalario
como en el extrahospitalario. En la actualidad se reali-
za en distintos centros hospitalarios que cuentan con
una unidad de nutricién clinica, que asume el cuidado
de estos pacientes. Existe una corriente de opinién en-
tre los profesionales dedicados a la atencion de pa-
cientes con NPD sobre la necesidad de establecer un
marco regulador que dé proteccidn juridica y adminis-
trativa a esta prestacion sanitaria, que se lleva hacien-
do desde hace afios en Espaiia’.

PREVALENCIA

La prevalencia de la NAD difiere mucho de unos
paises a otros por multiples razones (tipo de financia-
cién, registro voluntario, etc.) y los registros son dis-
tintos, lo que hace incomparables los datos de inciden-
cia y prevalencia. Si en Estados Unidos durante el
periodo 1989-1992 la prevalencia de NPD se situaba
en 80 casos/millén de habitantes y la cifra de la NED
era de 415 casos/millén de habitantes, en una de las
dltimas publicaciones de 1995 del registro americano
se establecen cifras de 120 pacientes/millén de habi-
tantes para la NPD y 800 casos/millén de habitantes
para la NED, lo que supone un claro incremento de
esta modalidad terapéutica®.
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En Europa se habia comunicado, del mismo perio-
do, una prevalencia de NPD de 0,9-12 casos/millén de
habitantes. La media europea actual se establece en
4/millén de habitantes, con una gran variabilidad entre
paises, de los que destacan algunos de gran tradicién
como Escocia, con 14,3 pacientes/millén de habitan-
tes, o Inglaterra, con 9,5 pacientes/millén de habitan-
tes’.

En cuanto a conocer la prevalencia de NED, en Eu-
ropa es muy complicado porque la mayoria de los pa-
cientes son controlados en distintos centros hospitala-
rios por distintos colectivos sanitarios, y no existen
registros oficiales obligatorios. Uno de los mds estruc-
turados es el registro britdnico, que en 1998 comunic6
12.000 pacientes con NED atendiendo a una pobla-
cién de 17,3 millones de habitantes. Algunos autores
establecen un crecimiento anual del 20%, que es del
5% en el caso concreto de la NPD?.

En Espaiia la inclusién de datos en el registro es vo-
luntaria. Su realizacién fue propuesta por un grupo de
profesionales que, llegados de distintos dmbitos clini-
cos (hospitalizacién domiciliaria, atencién primaria,
endocrinologia, medicina interna, pediatria, digestivo,
unidades de nutricion, etc.), entendian que era conve-
niente conocer el alcance de este tratamiento. Se cons-
tituyeron en 1992 en un grupo de trabajo autodenomi-
nado Nutricién Artificial Domiciliaria y Ambulatoria
(NADYA), que desde 1994 comunica los datos obteni-
dos en su registro. Funciona como un grupo de trabajo
de la Sociedad Espaiiola de Nutricién Parenteral y En-
teral (SENPE). Las tultimas publicaciones sitdan la
prevalencia de NPD en 2,15 pacientes/millén de habi-
tantes de 17 centros del pais y la de NED, en 3.858
pacientes de 21 centros hospitalarios de Espafia; ade-
mas, en el registro se recogen los datos demograficos
de los pacientes, sus enfermedades mds prevalentes
por las que fue indicada la NAD, asi como las compli-
caciones®”’.

NUTRICION ENTERAL DOMICILIARIA

Las indicaciones técnicas de la NED no difieren
de las indicaciones de la nutricién enteral hospitala-
ria y estdn bien definidas, pero pueden no coincidir
con la consideracién administrativa explicita para
su financiacién. Esto en algunas situaciones genera
un conflicto dificil de explicar a los pacientes y fa-
miliares.

La terminologia NED integra las distintas modalida-
des de nutricién enteral (NE), independientemente de
la ruta de administracién (oral, nasogdstrica, nasoente-
ral o por sonda percutanea, etc.)!’. Sin embargo, desde
el punto de vista de la administracién se insiste en
priorizar el uso de sondas u ostomias (gastrostomias o
yeyunostomias) sobre la via oral para férmulas com-
pletas, y no se considera la utilizacién de suplemen-
tos. En la figura 1 se representa el anverso del “Anexo
17, que recoge las enfermedades subsidiarias de finan-

ciacién. A las que habria que afadir las recientemente
incluidas y anteriormente comentadas, recogidas en el
Real Decreto 1030/2006 de 15 de septiembre de 2006.

SELECCION DE PACIENTES

Parece que existe un acuerdo undnime al considerar
las ventajas de esta técnica de soporte nutricional; sin
embargo, a nadie se le escapa que sus peculiaridades
especificas obligan a considerar una serie de puntos
que nos ayuden a seleccionar a los pacientes candida-
tos. Por todo ello, la mayoria de los autores conside-
ran que el paciente candidato a NED debe reunir los
siguientes requisitos:

— Ser incapaz para una alimentacién oral con ali-
mentos naturales adecuada y suficiente.

— Tener un tubo digestivo funcionante.

— Mantener una situacion clinica estable que permi-
ta su traslado a su domicilio.

— Que el paciente y sus familiares acepten el trata-
miento, dadas las implicaciones necesarias en su cui-
dado.

— Haber recibido una formacién especifica de perso-
nal entrenado de la unidad de nutricién para asegurar
un correcto cuidado.

— Los cuidadores y/o el mismo paciente deben de-
mostrar estar capacitados para el manejo de esta técni-
ca de alimentacion artificial.

— El domicilio debe reunir condiciones de limpieza
e higiene, capacidad de almacenar los productos, evi-
tar animales de compaiiia, etc.

— Haber comprobado la tolerancia a la férmula ente-
ral prescrita.

En los registros Europeos de NED se distingue una
distribucion de pacientes que describen un perfil bi-
modal, con mayor frecuencia en la infancia y en la an-
cianidad. Alrededor del 30% de los pacientes tienen
menos de 20 afos y algo més del 50% tienen més de
60 afios''. En el dltimo registro espafiol del grupo
NADYA recientemente publicado, la media de edad
pedidtrica estaba situada en los 6 + 4,3 afios y la de
adultos, en 66,2 + 18,9 afios. La figura 2 muestra la
distribucién de diagndsticos de base en el registro es-
pafiol®.

SELECCION DE LA FORMULA

En la seleccion de la formula comercial se siguen
las mismas premisas que en el establecimiento de la
nutricién enteral hospitalaria. En general las férmulas
mads indicadas son las poliméricas estandar, las hiper-
proteinicas y alguna hipercalérica, dependiendo de las
necesidades del paciente. Las demds férmulas no poli-
méricas y especiales s6lo deben indicarse en caso de
trastornos relacionados con el diagndstico de base o
alteracion funcional del tracto digestivo que asi lo exi-
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jan'2, si bien creemos que merece la pena destacar que
en nuestro medio hay mayor tendencia al consumo de
formulas disefiadas especificamente para pacientes
con diabetes mellitus tipo 2 en relacién con el crecien-
te aumento de la prevalencia de esta enfermedad'.

VIiAS DE ACCESO EN NUTRICION ENTERAL
DOMICILIARIA

Un aspecto que merece una mencién especial es la
via y los métodos de administracién. Es evidente que
las vias de administracion oral, nasogdstrica, nasoen-
teral, por gastrostomia, por yeyunostomia, etc., depen-
den fundamentalmente de tres factores:

1. Que la situacién clinica general del paciente no
ofrezca ninguna contraindicacién (hemorragia digesti-
va, obstruccion, etc.).

2. El tiempo de nutricion enteral previsto (< 4 sema-
nas o > 4 semanas).

3. Capacidad para cubrir los requerimientos (plan-
teamiento de soporte nutricional mixto).

Parece que el eslogan “Espaiia es diferente” alcanza
hasta las matizaciones de la NED, ya que sorprende
que la via oral sea la mds utilizada en nuestro pais, en
algo mas del 50% de los pacientes, mientras que en el
resto de Europa lo sea la gastrostomia, utilizando son-
das de bajo perfil (“botén”)3'. En nuestra opinidn,
para interpretar estos datos nos parece necesario re-
cordar las diferencias en la financiacién publica de
esta prestacion sanitaria y en la voluntariedad u obli-
gatoriedad de los registros en los distintos paises.

METODOS DE ADMINISTRACION DE LA
NUTRICION ENTERAL DOMICILIARIA

En cuanto a los métodos de administracion, cudndo
se utiliza una via enteral mediante sonda depende, so-
bre todo, de la tolerancia del paciente y de la via de
administracion elegida. El paciente y sus cuidadores
suelen adaptar estas premisas a su realidad diaria de
vida social.

Los tres métodos de administracién de la NED posi-
bles son:

— Intermitente en bolos. Consiste en administrar, de
forma interrumpida y reiniciada (intermitente), peque-
flos volimenes de la férmula de nutricién enteral ele-
gida mediante una jeringa.

— Intermitente o continua, mediante nutrilinea. Con-
siste en la administracién de la férmula comercial me-
diante un sistema de infusiéon conocido como nutrili-
nea (muy similar a los sistemas utilizados para la
administracién de sueroterapia), que en su extremo
proximal conecta el recipiente que contiene la férmula
y en su extremo distal, la sonda. El ritmo de adminis-
tracién se regula mediante una llave tipo rueda que
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Fig. 2. Diagnosticos de enfermedad de base de pacientes en pro-
gramas de nutricion enteral domiciliaria segiin el registro NADYA
en Espaiia®.

lleva incorporada en la mitad del sistema. En la actua-
lidad existen sistemas de nutrilineas ‘“universales”,
que permiten adaptar su extremo proximal o cabezal a
cualquier tipo de envase de los preparados comerciali-
zados en nuestro pais y en el extremo distal pueden
ser conectados con sondas nasogdstricas de distintos
calibres.

— Intermitente o continua mediante sistema de infu-
sién mecanizado. Al igual que el anterior, la nutrilinea
incorpora un dispositivo que se adapta a una “bomba
de infusién” o sistema mecanizado (bombas no volu-
métricas o volumétricas) que permite prefijar el volu-
men y el ritmo de infusion.

Actualmente existe una amplia gama de material que
permite aplicar la NE con seguridad, comodidad y efi-
cacia para los pacientes y sus cuidadores. Entendemos
que el uso racional de todos estos recursos debe reali-
zarse en funcion de la enfermedad de los pacientes, la
via de acceso elegida, la habilidad y la disponibilidad
de los cuidadores y la relacion coste-beneficio'.

SEGUIMIENTO Y MANEJO DE
COMPLICACIONES

Las complicaciones que se pueden presentar en la
NED son las mismas descritas en el ambito hospitala-
rio. Por eso es trascendental realizar una correcto se-
guimiento para prevenirlas y entrenar al paciente o sus
cuidadores en su resolucion, porque son los primeros
que van a enfrentarse a ellas.

El seguimiento de los pacientes deberd asegurar la
cobertura de las necesidades nutricionales en caso de
que éstas cambien y resolver los problemas que pudie-
ran producirse durante el tratamiento. Esta atencidn
deberd mantenerse hasta que se suspenda la NED.

Un programa de seguimiento debe incluir visitas a
domicilio, contactos telefénicos y escritos y visitas al
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centro de salud o a la unidad de nutricién correspon-
diente responsable de la indicacion. Es recomendable
individualizar el programa de visitas para poder coor-
dinar en cada drea el protocolo de actuacién que inte-
rrelaciona todos los niveles asistenciales.

Asimismo, la frecuencia y la intensidad de la vigi-
lancia dependeran fundamentalmente de la situacién
clinica del paciente, pues la del paciente encamado
que precisa ayuda permanente para su cuidado es muy
diferente de la del paciente que hace una vida socio-
laboral practicamente normal.

Por todo esto, en los pacientes con NED es impor-
tante recordar:

— Vigilar a diario la colocacién y la fijacién de la
sonda para evitar migraciones.

— Vigilar el lugar de insercion en el caso de las osto-
mias.

— Registrar la cantidad total aportada de agua y nu-
tricion enteral.

— Si el paciente ademds mentiene ingesta oral, tam-
bién es muy importante registrarla.

— Controlar el estado de hidratacion, y en algunos
casos especificos se podrd indicar balance hidrico.

Se recomienda que cada 3 meses el equipo sanitario
en relacion con la unidad responsable de la indicaciéon
evalue el tratamiento realizando:

— Valoracién del estado nutricional.

— Aporte de nutrientes.

— Valoracién bioquimica (funcién renal, hepdtica y
metabolismo de hidratos de carbono y lipidico).

— Tolerancia al tratamiento.

El grupo NADYA propone una pauta de seguimien-
to que recogemos en la tabla 1'S.

En cuanto a las complicaciones de la NED, se reco-
nocen cinco grandes grupos: mecdnicas, gastrointesti-
nales, infecciosas, metabodlicas y psicosociales (tabla 2).

Probablemente la mds grave sea la broncoaspira-
cion, seguida de algunos de los trastornos metabdli-
cos, ya que pueden tener consecuencias letales para el
paciente. Segun el dltimo registro NADYA, las com-
plicaciones mds frecuentes son el cambio de sonda en
un 44,5%, seguido de las gastrointestinales en un
30,5%, especialmente las diarreas; las mecdnicas se
registraron en un 21,7%, sobre todo la obstruccién de
la sonda, y finalmente las metabdlicas, en un 3,3%.
Aunque en general todas se resolvieron en el domici-
lio, comportaron 0,02 necesidades de hospitalizacién
por cada paciente en programas de NED?.

NUTRICION PARENTERAL DOMICLIARIA

La NPD es una modalidad de soporte nutricional
que permite la administracion de las soluciones de nu-
tricioén parenteral en el propio domicilio del paciente.

TABLA 1. Monitorizacion de los pacientes
en programa de nutricion enteral domiciliaria
por los equipos asistenciales

1. Coordinacion entre los diferentes niveles asistenciales,
atencion primaria-atencion especializada

2. Comunicacion con el paciente y sus cuidadores que realizan
el control diario minimo (higiene, colocacién de sonda,
estado de hidratacién, cumplimiento del tratamiento,
tolerancia de la dieta enteral, registro de alimentacion natural,
etc.) y el equipo asistencial correspondiente

3. Control clinico trimestral por el equipo asistencial sanitario
que incluya: estado general, peso (en caso de encamamiento,
estimacién segin parametros antropométricos), presién
arterial, balance hidrico, medicacion concomitante, ajustes de
los requerimientos de energia y nutrientes, datos
antropométricos basicos (de los nifos, la talla y la evolucion
pondoestatural)

4. Control analitico cada semestre: hemograma, bioquimica
(glucemia, colesterol, triglicéridos, iones, acido trico, calcio,
fésforo, funcién renal, funcién hepética). En algunos casos,
segun afeccion base, concentraciones de minerales y
vitaminas (Fe, Zn, Cu, 4cido f6lico, vitaminas B,,, D, A, etc.)

5. Deteccidn de las complicaciones, indicacién especifica de su
tratamiento y establecimiento de un plan de seguimiento
individualizado de cada paciente

La NPD se desarroll6 inicialmente en Estados Uni-
dos a finales de los afios sesenta, y en Europa se di-
fundié a finales de los setenta'’'?. En Espafia se cono-
ci6 los primeros datos de actividad tras la creacién del
grupo NADYA en 1992.

Como ya hemos comentado con anterioridad no
existe ninguna norma legal que regule el desarrollo de
esta técnica de soporte nutricional. Cada centro hospi-
talario, dependiendo de las condiciones individuales,
ha desarrollado 0 no un programa de manejo de pa-
cientes en NPD. El grupo NADYA establecid hace va-
rios afios las condiciones minimas?.

Seleccion de pacientes

La NPD es una alternativa terapéutica para los pa-
cientes con fallo intestinal permanente o transitorio
que presentan déficit nutricionales y/o alteraciones hi-
droelectroliticas que no se puede corregir por via ente-
ral y una supervivencia prevista prolongada. Sin em-
bargo, s6lo podemos considerar que la NPD es un
tratamiento adecuado cuando haya una posibilidad ra-
zonable de que la técnica afiada calidad y duracién a
la vida del paciente®'?. Existe una conciencia general
de que esta técnica es eficaz en aumentar la supervi-
vencia de los pacientes que antes de su desarrollo es-
taban condenados a muerte. La tinica alternativa al tra-
tamiento con NPD a largo plazo seria, en algunos
casos, el trasplante intestinal, cuyos resultados, por el
momento, son inferiores a los de la NPD?.

Las principales causas de fallo intestinal son:

— La disminucién de la superficie absortiva, habi-

tualmente referida como sindrome de intestino corto
(SIC). Son subsidiarios de NPD los pacientes con me-
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TABLA 2. Complicaciones de la nutricion enteral domiciliaria

1. Mecanicas La necesidad del cambio de sonda

sonda, residuo gastrico

2. Gastrointestinales

temperatura inadecuada

3. Infecciosas

4. Metabolicas

los aportes de glucosa minimos

5. Psicosociales

Erosiones. Se debe revisar la colocacion de la sonda a diario para evitar los dectbitos
Aspiracion. Vigilar colocacion de la sonda y método de administracion, colocacién del paciente, tipo de

Obstruccién. Lavado correcto de la sonda, evitar los posibles grumos de la férmula enteral y cuidado con
la medicacién administrada por la sonda

Irritacion de la piel en las ostomias. Observar atentamente las medidas higiénicas y comprobar
las dimensiones de la sonda y el orificio de la ostomia

Molestias abdominales. Vigilar tipo de férmula elegido y método de administracion

Nauseas y vomitos. Valorar situacion clinica del paciente. Vigilar método de administracién, vaciado gastrico
y medicacién concomitante. Reducir los aportes de grasa y enlentecer el ritmo de administracion

Diarrea. Valorar medicacién concomitante, especialmente antibioterapia de amplio espectro. Comprobar
hipoalbuminemia, falta de aporte de fibra en la dieta, mala absorcién o intolerancia de alguno
de los componentes de la dieta. Colocacion de la sonda pospildrica. Administracion de la formula a una

Estrefiimiento. Revisar estado de hidratacion y la posible existencia de impacto fecal que precise extraccion
manual. Revisar contenido de fibra de la férmula enteral; en caso necesario, aumentar aportes de fibra
no fermentable. Revisar medicacién concomitante

Neumonia por aspiracion. Revisar cuidados del paciente, método de administracion, colocacion y tamafio de
la sonda. Replantear via de administracion. Si precisa tratamiento especifico de la neumonia y
generalmente si condiciona insuficiencia respiratoria parcial o general, precisa ingreso hospitalario

Otras infecciones. En general relacionadas con la falta de higiene en el cuidado del paciente o del material de
administracion de la nutricién enteral domiciliaria

Hiperglucemia. Enfermedad de base no conocida previamente (glucosa anormal en ayunas, intolerancia a
los hidratos de carbono o diabetes mellitus). Cuando aparece se puede modificar la férmula enteral por
una especifica, y si persiste, se indica tratamiento individualizado (con antidiabéticos orales si no estin
contraindicados o se inicia insulinizacion)

Hipoglucemia. Puede aparecer por retirada brusca de la nutricion enteral. Se recomienda control de

Deshidratacién. Falta de control de aportes de agua o por aumentos de pérdidas

Cantidad de electrolitos inadecuada. Inestabilidad metabdlica relacionada con la enfermedad de base
(aumento de pérdidas o de necesidades no bien cubiertas). Reevaluacién de la medicacion concomitante.
Sindrome de realimentacion (obliga a replantear el soporte nutricional programado)

Dificultad para adaptarse a la situaciéon que se acompaiia de cambios en la imagen corporal e incapacidad
para degustar los alimentos. Precisa de informacién y apoyo psicoldgico

Modificada de Guia de prdctica clinica de nutricion enteral domiciliaria.

nos de 50 cm de intestino delgado con colon o con
menos de 1 m de intestino delgado sin colon. Lo habi-
tual es que se llegue a esta situacion tras reseccion
masiva intestinal (en adultos por cirugia de enferme-
dad de Crohn, isquemia intestinal, enteritis radica, tu-
mores y traumatismos, y en niflos por enteritis necro-
sante, volvulo intestinal o malformaciones congénitas
como gastroquisis o atresia intestinal).

— Dificultad en la digestion y absorcién de nutrien-
tes que se produce por afeccion extensa de la pared in-
testinal. En los adultos suele estar en relacién con la
enfermedad de Crohn, la enteritis radica, la amiloido-
sis, etc., y en los niflos, con diarrea secretora intratable
(enteritis autoinmunitaria y enfermedad por inclusion
de las microvellosidades).

— Alteracion grave de la motilidad. Incluye la seudo-
obstruccioén intestinal crénica idiopatica y algunas for-
mas de enfermedades de la cadena respiratoria mito-
condrial que afectan al intestino.

— Fistulas intestinales. Generalmente de intestino
proximal secundarias a afeccién intestinal por enfer-
medad de Crohn, cancer, enteritis rddica, posquirdrgi-
ca, etc.

Aunque las causas mds frecuentes son las comenta-
das, en los ultimos afios asistimos a un creciente in-
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cremento de su uso en pacientes que presentan como
enfermedad de base una de las dos enfermedades que
causan mds emaciacion, el cancer y el sida, cuando la
capacidad intestinal estd mermada y es incapaz de cu-
brir las necesidades por via digestiva. Asi, un grupo
creciente es el formado por pacientes con fallo intesti-
nal que presentan tumores de la cavidad abdominal
que se considera irresecables, no susceptibles de trata-
miento oncoldgico curativo e imposibilitan que el pa-
ciente se alimente por via digestiva (dieta oral, NE)
por obstruccién parcial o completa, carcinomatosis
peritoneal, nduseas, vomitos, etc.

Segtin el Informe sobre la situacién de la NPD re-
cientemente publicado por el grupo NADYA, en el ul-
timo registro de 2003 se aprecian pocas modificacio-
nes respecto a los registros de afios previos, y es mas
prevalente su uso en pacientes con fallo intestinal por
enfermedades benignas (isquemia mesentérica, enteri-
tis rddica y alteraciones de la motilidad y enfermedad
de Crohn) que en quienes padecen un cédncer (el 79
frente al 21%).

Al igual que lo ya comentado que ocurre con la
NED, llama la atencién que haya diferencias con
la distribucién de la enfermedad en Europa y en Esta-
dos Unidos, donde la indicacién mds frecuente es para
pacientes con cancer, seguido de la enfermedad de
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Crohn, la isquemia mesentérica, las alteraciones de la
motilidad intestinal, la enteritis rddica y el sida%"2*26,

Preparacion y administracion

Las soluciones de NPD se deben administrar por via
central. La via de acceso suele ser un catéter perma-
nente, bien tunelizado tipo Broviac o Hickman, o bien
reservorios subcutdneos. La eleccion de la via de ac-
ceso se determina por diversas circunstancias, como
las caracteristicas clinicas del paciente (la enfermedad
de base impide los accesos venosos; problemas meca-
nicos, hemorreoldgicos, etc.), el tipo de vida del pa-
ciente y las ventajas de los distintos sistemas, la habi-
lidad para la realizacién de una determinada técnica,
disponibilidad del centro para su insercién y monitori-
zacién del cuidado fundamentalmente. En Espafia, 2
de cada 3 pacientes utilizan un catéter tunelizado y el
resto, reservorios subcutaneos.

Mayoritariamente, la férmula infundida como NPT
en el domicilio se administra de forma ciclica noctur-
na (a pasar en 10-12 h), lo que permite al paciente
mantener una actividad cotidiana relevante.

Para asegurar un flujo constante y evitar complica-
ciones metabdlicas, se utiliza siempre un dispositivo
de infusién continua (bomba de infusion volumétrica).
Tanto la bomba como el material fungible necesario
para la administracién de la NPD son proporcionados
por el centro hospitalario responsable del cuidado y la
atencion del paciente.

Las soluciones estériles se preparan en campana de
flujo laminar. Nos parece importante recordar que en
Espana el desarrollo de empresas que se dediquen a
esta atenciéon domiciliaria (home care) es escaso y
suele ocurrir que en cada centro la propia farmacia
hospitalaria asuma el control de la elaboracién y la
dispensacién de las férmulas parenterales, asi como
los costes individuales. En un 72% de los casos, la
NPD se elabora en la farmacia del centro correspon-
diente y son los pacientes o sus familiares quienes se
desplazan a recoger las soluciones y el material fungi-
ble. Sélo en un 22,1% se establece conexion con una
compaiiia de atencién domiciliaria que se encarga de
distribuir directamente las soluciones a los pacientes
en su domicilio.

La NPD es uno de los tratamientos domiciliarios
mads costosos. Como ya hemos comentado, el sistema
de financiacion difiere mucho entre Estados Unidos y
Europa, y en ésta, entre unos paises y otros. En Espa-
fa el coste de este procedimiento terapéutico se impu-
ta al centro hospitalario sin una clara partida indivi-
dualizada de financiacion en el contrato de gestion de
los centros asistenciales, como en su momento han su-
puesto los tratamientos extrahospitalarios con antirre-
trovirales o la didlisis.

Seguimiento de los pacientes

El seguimiento de estos pacientes suele ser respon-
sabilidad de un equipo adecuadamente formado y con

experiencia en esta modalidad de soporte nutricional.
En general, en nuestro pais los pacientes son atendi-
dos por las unidades de nutricién clinica y dietética de
los centros hospitalarios correspondientes de cada
drea de salud o, en un nimero mucho menor, por las
unidades de hospitalizacién a domicilio?.

A pesar de que las especiales circunstancias de esta
pauta terapéutica obligan a individualizar en cada caso
el seguimiento, se han establecido unas recomenda-
ciones en sus protocolos de atencidn sanitaria. En ge-
neral y segun la estabilidad clinica y metabdlica del
paciente al alta, se recomienda realizar cada 1-3 meses
revision clinica y determinaciones de hemograma y
bioquimica general (glucosa, urea, creatinina, sodio,
potasio, calcio, fésforo, magnesio, GOT, GPT, GGT,
fosfatasa alcalina, bilirrubina total y directa, albimina,
transferrina, prealbimina y equilibrio acidobdsico ve-
noso). Se recomienda afiadir a los 6 meses las deter-
minaciones de cinc, cobre, vitamina B,,, dcido fdlico,
vitaminas A, E, C, 25-OH-colecalciferol, TPI y tiem-
po de protrombina en sangre, y calciuria, fosfaturia y
magnesuria. Por dltimo, se recomienda que cada 2
afios se realice una ecografia abdominal, una densito-
metria 6sea, una resonancia magnética y determina-
ciones plasmadticas de selenio.

Complicaciones

A pesar de los claros beneficios que justifican el uso
de esta técnica, se hace necesario conocer las cargas.
Las dos méds importantes son la implicacién en el cui-
dado de la familia y las complicaciones que la técnica
puede producir. En relacion con la primera, es necesa-
rio recordar que los cuidadores del paciente y el pro-
pio paciente deben haber demostrado que estdn bien
entrenados en el manejo de la administracién y el cui-
dado de la NPT antes del alta a su domicilio. Es im-
prescindible invertir mucho tiempo en la educacién
practica de esta medida terapéutica (entrevistas, uso
de material interactivo, etc.). En el estudio realizado
por Van Gossum et al?®, con datos de pacientes nuevos
que iniciaron NPD en diferentes paises europeos entre
1993-1994, la mayoria de los pacientes eran entrena-
dos en el hospital (con una media de 14,2 dias de
aprendizaje) y de acuerdo con unos protocolos esta-
blecidos en el 63% de los casos. Es fundamental man-
tener un estrecho contacto entre el paciente en progra-
ma de NPD, su familia, sus cuidadores y el equipo
sanitario responsable.

En cuanto a las complicaciones, se sabe que su apa-
ricién es inversamente proporcional a la experiencia
del equipo que atiende a estos pacientes, por lo que
parece deseable plantear el control centralizado de
esta poblacion en unos cuantos centros. En general,
las complicaciones de la NPD no se diferencian de las
complicaciones de la NP hospitalaria. Cldsicamente se
distinguen complicaciones infecciosas, mecénicas y
metabdlicas, a las que habria que afadir hepaticas y
del metabolismo 6seo. Probablemente la complicacién
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mds temida sea la infeccion del catéter. Su frecuencia
varia de unas series a otras entre 1 caso cada 11 meses
y 1 caso cada 113 meses. La tasa de incidencia media
es de 1 caso/paciente/aiio de NPD?. El dltimo informe
de NADYA ha comunicado que las complicaciones
mdas frecuentes son las infecciosas (0,3-0,5/paci-
ente/afio; 1-2/1.000 dias de catéter). En su mayoria se
deben a bacterias grampositivas (estafilococo coagula-
sa negativo). Las causas mds frecuentes de la infec-
cion suelen ser la diseminacién de dichas bacterias
desde la piel a la punta del catéter y la contaminacién
de las conexiones de los catéteres®. Recientemente, el
grupo NADYA ha propuesto un protocolo de actua-
cién para el manejo de la infeccidn por catéter en los
pacientes con NPD*, Otras complicaciones, como la
rotura u obstruccién del catéter, deben ser manejadas
en el dmbito hospitalario y constituyen un motivo de
preocupacion en el seguimiento de estos pacientes.

En este apartado me gustaria recordar que las com-
plicaciones hepatobiliares suelen ser més frecuentes
en los ninos. Entre ellas se consideran la esteatosis, la
colestasis y las alteraciones biliares (barro biliar y co-
lelitiasis). El origen es multifactorial y la falta de ali-
mentacion oral suele ser un factor determinante. Los
casos mds graves producen una insuficiencia hepética
que conduce a la muerte del paciente si no se realiza
un trasplante combinado (higado e intestino).

Por tltimo, también la complicacion metabdlica
Osea es muy frecuente. Podemos encontrar a pacientes
con osteomalacia, osteopenia y osteoporosis y un ma-
yor riesgo de fracturas. Su origen también es multifac-
torial. Debemos prevenirlas y tratarlas porque en gran
medida pueden deteriorar la calidad de vida de los pa-
cientes.

Calidad de vida

Se ha comunicado que un 65-75% de los pacientes
con NPD tienen una calidad de vida aceptable, que les
permite mantener un empleo o su actividad habitual®'.
La supervivencia de estos pacientes en general depen-
de en un 95% de su enfermedad primaria y su edad y
no de los aportes de la NPD’,

En el ultimo registro NADYA de 2003, el tiempo
medio de NPD de un paciente es 8,5 + 4,6 meses; se
mantiene en NPD por un periodo > 6 meses el 67,4%
de los pacientes, y durante 1 afio, el 57%. Las princi-
pales causas de retirada fueron la muerte en un 55% y
el paso a la via oral en un 45%. Como en comentarios
anteriores, debemos decir también aqui que Espaia es
diferente, porque los datos de los registro estadouni-
denses muestran que la media de tiempo en NPD de
sus pacientes fue de 100 dfas y las causas principales
de retirada fueron la finalizacién del tratamiento en el
55% de los casos y la muerte en el 22%>°.

En palabras de Howard, “la NPD es una técnica in-
vasiva y que requiere del paciente tiempo y esfuerzos.
Por lo tanto, el paciente sdlo la aceptard cuando le re-
porte beneficios. Asimismo, mientras sea éste quien se
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responsabilice de su cuidado, el uso excesivo o inade-
cuado parece poco probable”2,

PROGRAMAS INTEGRALES
DE EDUCACION

Como hemos comentado a lo largo de esta revision,
la clave para prevenir las complicaciones de la NAD
en la mayoria de las ocasiones estd relacionada con la
formacion de los pacientes y sus cuidadores. Entende-
mos que, tanto en la NED como en la NPD, la educa-
cién dirigida al cuidado del paciente en programa de
soporte nutricional domiciliario les da seguridad y
confianza y les asegura una mejor calidad de vida.

En la implantacion de un programa integral de edu-
cacién para NED o NPD, el médico desempefia un pa-
pel decisivo no sélo por la toma de decisiones técni-
cas, sino por las interconexiones entre las personas y
los circuitos que forman parte de la red necesaria que
hay que establecer para obtener buenos resultados. El
enfermero es el responsable de la formacién y el
aprendizaje técnico del paciente y sus cuidadores™.

Desde que se considera que un paciente es candida-
to a nutricién parenteral, es imprescindible establecer
un especial lazo de comunicacion entre equipo sanita-
rio, paciente y familia. El paciente o representante de-
ben estar correctamente informados sobre la enferme-
dad de aquél, sobre todo de la técnica de NAD
recomendada y el impacto que ésta puede tener en su
enfermedad de base y su calidad de vida. Por lo tanto,
se ha de recabar el consentimiento informado; si bien
aln no existe ningin documento escrito oficial, algu-
nos centros estdn comenzando a utilizar algunos dise-
fados por cada unidad y actualmente los grupos
NADYA vy de ética de la SENPE estdn definiendo los
documentos de consentimiento informado para las
distintas modalidades de soporte nutricional.

Lo més recomendable es que la educacion se realice
bajo la tutela de un programa estructurado que asegure
toda la informacion necesaria. Se recomienda que sea
muy interactivo y utilizar métodos de ayuda audiovi-
sual. Por razones obvias, no podemos detenernos a
analizar todas y cada una de las peculiaridades de la
educacién para la NED y la NPD, pero si queremos
recordar que el respeto a las medidas de asepsia es
fundamental en el éxito del cuidado de los pacientes
con NPT y los cuidados en la administracién (posi-
cién del paciente, temperatura del preparado, ritmo de
infusion, etc.) son esenciales para la buena tolerancia
de los pacientes con NED.

Nunca se debe dar el alta a un paciente si no se ha
comprobado con simulaciones précticas que los cuida-
dores son capaces de realizar todos los pasos de la
aplicacion de la NAD sin problemas.

Entendemos que la NAD es una terapia necesaria
pero infrautilizada en nuestro pais, comparado con los
de nuestro entorno. Sin embargo, estamos seguros de
que la bisqueda continua de la eficiencia y la calidad
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en la atencion y el cuidado de nuestros pacientes en
breve permitird que esta joven modalidad terapéutica
se desarrolle.
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ANEXO |
Informe-tipo justificativo de la indicacion de tratamientos de nutricion enteral domiciliaria

1. Datos del paciente:
Apellidos y nombre: Fecha de nacimiento / /

N.° de afiliacion a la Seguridad Social: /

Datos del titular de la cartilla de la Seguridad Social (si procede):

Activo [J  Pensionista []

2. Datos del facultativo que indica el tratamiento:
Apellidos y nombre: N.° de colegiado:

Hospital: nombre y direccion:

Servicio o Unidad: Teléfono de contacto:

3. Diagndstico (Describir):

Patologfa que justifica la indicacion:

* tumor de cabeza y cuello [J — carcinoma de pancreas []
* tumor de aparato digestivo (eséfago, estomago) [ — reseccion amplia pancredtica []
e cirugia ORL y maxilofacial [J — insuficiencia vascular mesentérica [
* estenosis esofagica no tumoral [] — amiloidosis [J
« enfermedad neuroldgica que cursa con afagia o disfagia — esclerodermia [
severa: — enteritis eosinofilica [
— esclerosis miiltiple [J « intolerancia digestiva a grasa:
— esclerosis lateral amiotréfica [ —enfermedad de Swaschsman []
— sindrome miasteniforme [ — linfangiectasia intestinal []
—secuelas de enfermedades infecciosas o traumdticas — deficiencia primaria de apolipoproteina B
del sistema nervioso central [J « enfermedad peroximal hereditaria [
— retraso mental severo [J e alergia o intolerancia diagnosticada a proteinas de leche de
— proceso degenerativo severo del sistema nervioso central [] vaca con compromiso nutricional []
(Especificar) ) « paciente desnutrido que va a ser sometido a cirugia mayor
* accidente cerebrovascular [] programada o trasplante [
e tumor cerebral [ « enfermedad inflamatoria intestinal:
e pardlisis cerebral [ — colitis ulcerosa []
* coma neuroldgico [ — enfermedad de Crohn [J
e trastorno severo de la motilidad intestinal : * caquexia cancerosa por enteritis cronica por tratamiento
— seudoobstruccion intestinal [] quimico y/o radioterdpico []
— gastroparesia diabética [J * patologia médica infecciosa que comporta malabsorcién
* sindrome de malabsorcién severa: severa: Sida [
— sindrome de intestino corto severo [] « fibrosis quistica []
— diarrea irritable de origen autoinmune [] « fistulas enterocutdneas, de bajo débito [J
— informe [ « insuficiencia renal infantil que compromete el crecimiento
— esteatorrea posgastrectomia [] del paciente [J

Situacion clinica que justifica la indicacion de nutricion enteral domiciliaria:
1) Alteracién mecanica de la deglucion o del transito, que cursa con afagia o disfagia severa y precisa sonda [J
En caso de no utilizar sonda, especificar el motivo

2) Trastorno neuromotor que impide la deglucion o el transito y que precisa sonda []
3) Paciente con requerimientos especiales de energia y/o nutrientes [

Fig. 1. “Anexo 1.” Informe oficial para la financiacion de nutricion enteral domiciliaria por el sistema piiblico de salud.
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