IANAI.IES I

RANF

lwww.analesranf.com

GESTION INTEGRAL DE LA NUTRICION ARTIFICIAL DOMICILIARIA: HUMANIZACION

E INNOVACION AL SERVICIO DEL PACIENTE

HOLISTIC MANAGEMENT OF HOME ARTIFICIAL NUTRITION: HUMANIZATION AND

INNOVATION AT PATIENT'S SERVICE

José Manuel Martinez Sesmero
Servicio de Farmacia. Hospital Clinico Universitario San Carlos. Madrid
*corresponding author: jmsesmero@salud.madrid.org

REVISION
Discurso de ingreso como Académico Correspondiente en la Real Academia Nacional de Farmacia.

RESUMEN

La desnutricion relacionada con la enfermedad es una patologia frecuente en el mundo desarrollado. Afecta a 30 millones de personas
en Europa y fiene un coste asociado de ciento setenta mil millones de euros anuales. En Espafia ataiie en torno a 1,7 millones de
adultos, lo que supone el 4,4% de la poblacion. La desnutricion aqueja a uno de cada cuatro pacientes en el ingreso hospitalario. Se
estima que los pacientes hospitalizados que se encuentran en estado de desnutricion a lo largo de su estancia oscilan entre un 23,7%
y un 37%; agudizdndose estas cifras en el caso de pacientes pluripatoldgicos mayores de 70 afios, y casi un 10% se desnutre durante
su estancia hospitalaria. Todo ello supone un aumento de las estancias hospitalarias y de los costes asociados; en concreto, los costes
directos de la desnutricion hospitalaria se estimaron en 1,143 millones anuales en 2009, lo que supone el 1,8% del gasto sanitario
del sistema nacional de salud. Los avances en tecnologia e infraestructuras han facilitado la transferencia de servicios complejos de
hospitales al hogar. Acualmente, la tendencia infernacional apunta a un desarrollo cada vez mayor del domicilio como centro de cui-
dados. Un mefa-andlisis de 61 ensayos de asignacion aleatoria y confrolados, publicado en 2012, evidencié que los pacientes atendidos
en el domicilio tenian una tasa de mortalidad a los seis meses entre un 19% y un 38% menor que los hospitalizados. La nutricion ar-
tificial domiciliaria (NAD) es la administracion a domicilio de los nutrientes y demds agentes terapéuticos adjuntos a través de la via
digestiva -nutricion enteral domiciliaria (NED)- o infravenosa -nutricion parenteral domiciliaria (NPD)-, con la finalidad de mejorar
o mantener, en el dmbito domiciliario, el estado de nutricion de un paciente. Esta modalidad de prestacion facilita al paciente poder
sequir con los compromisos familiares, sociales y laborales. El entorno en el que trabajan los profesionales sanitaros del siglo XXI estd
cambiando de manera significativa. Son mdltiples las innovaciones en gestion por procesos, fadilitadas por el creciente potencial que
ofrecen las nuevas tecnologias en los cuidados a distancia. Todo ello favorece la permanencia del paciente en su casa, en su comunidad
0 en un entorno mds familiar, es decir, en un ambiente mds humanizado. Por Gltimo, se demuestra que la NPD es una alternativa
coste-efectiva en relacion con la atencion hospitalaria cldsica, lo que redunda en la adopcion del criterio de eficiencia como ele-
mento de priorizacion en sanidad.

ABSTRACT

Disease-related malnutrition is a common pathology in the developed world. It affects 30 million peaple in Europe and it has an associated cost of
one hundred and seventy billion euros per year. In Spain, around 1.7 million adults, 44% of total population, are negatively affected. Malnuirition
affects one out of four patients on hospital admissions. It s estimated that hospitalized patients who are malnourished throughout their stay range
from 23.7% to 37%; sharpening these figures for multi-patients over 70 years old, and almost 10% are disensuaded during their hospital stay. All
this implies an increase in hospital stays and associated costs; in particular, the direct costs of hospital malnutrition were estimated at 1.143 million
annually in 2009, representing 1.8% of health expenses within the national health system. Advances in fechnology and infrastructure have facilifated
the transfer of complex hospital-fo-home services. Nowadays, the international trend points fo the increasing development of the domicile as a care
center. A meta-analysis of 61 randomized and controlled trials, published in 2012, showed that patients treated at home had a six-month mortality
rate between 19% and 38% lower than those who were hospitalized. Home artificial nutrition (HAN)) is the nutrients home-administration, among
other therapeutic agents, administered through the digestive fract -home enteral nutrition (HEN)- or intravenously -home parenteral nutrifion
(NPD-), with the objective of improving or maintaining, at home, the patient's nutritional status. That reports into a benefit for the patient as being
able to continue the family, social and work commitments. The environment, in which 21st century health professionals work, is changing significantly.
There are multiple innovations in process management, given by the growing potential offered by new fechnologies in remote care. If supports the
patient’s home stay, either in the community or in a more familiar environment, that is, in a more humanized environment. Finally, HAN is shown
fo be an effective-cost alternative in relation to classical hospital care, resulting in the adoption of the efficiency criterion as an element of prioritization
in healtheare.
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1. INTRODUCCION Y CONCEPTOS

La European Society of Parenteral and Enteral Nutrition
(ESPEN) define la Nutricion Clinica (NC) como la disciplina que se
ocupa de la prevencion, diagndstico y tratamiento de los cambios
nutricionales y metabdlicos relacionados con enfermedades agudas
o cronicas y con condiciones causadas por un exceso o falta de ener-
gia (1).

El Soporte Nutricional (SN) es la provision de los nutrien-
tes necesarios para cubrir las necesidades (basales y/o derivadas de
la situacion patoldgica del paciente) por via oral, enteral o paren-
teral, con el objetivo de mejorar o mantener el estado nutricional.

El Soporte Nutricional Especializado (SNE) incluye la in-
tencion terapéutica, es decir, que no se limita a la Nutricion Enteral
(NE) o Parenteral (NP) para mantener y/o restaurar el estado de
nutricion optimo y la salud. EI SNE estd considerado como una fe-
rapia de alta complejidad, cuyo empleo se asocia con un riesgo ele-
vado de aparicion de complicaciones. Algunas de ellas son
extremadamente graves y pueden llegar a tener consecuencias fa-
tales para el paciente, mientras que otras, con cardcter menos grave,
tienen el riesgo de interferir con los objetivos nutricionales de los
pacientes (2).
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La NE consiste en el aporte de nutrientes al organismo a
través de la via digestiva, mediante una formula definida. Incluye
|a via oral y la administracion directa al tubo digestivo, via naso-
gdstrica, nasoentérica o percutdnea. La NP es la administracion de
los nutrientes por la via intravenosa, y ésta puede ser parcial o
total en funcion si cubre o no respectivamente el 100 % de los re-
querimientos de macro y micronutrientes (Figura 1).

Cuando un paciente necesita NE o NP, ya sea de forma
transitoria o definitiva, y no requiere de permanencia en el hospi-
tal, se puede realizar la administracion de la nutricion en el do-
micilio del paciente siempre que sea posible. La utilizacion de la
nutricién artificial fuera del dmbito hospitalario (NAD) ha demos-
trado su efectividad y seguridad a lo largo de los aiios, ya que per-
mite una mejora de la calidad de vida de algunos pacientes que
de ofra forma estarian obligados a una estancia hospitalaria pro-
longada, con los riesgos y costes asociados a la misma (3). La NAD
puede administrarse tanto por via parenteral (NPD) como por via
enteral (NED) fuera del entorno hospitalario, pero siempre con los
controles oportunos.

En los paises occidentales, hasta el 50% de los pacientes
hospitalizados estdn malnutridos, y sélo el 8% reciben un diag-
ndstico de malnutricion durante su estancia hospitalaria (4).
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Figura 1: Algoritmo de decision para el tratamiento, oral, enteral o parenteral. Se decide el tipo de alimentacion oral, enteral o parenteral dependiendo de la integridad
del tracto gastrointestinal. i el tracfo no es funcionate se aporta Nufricién Parenteral. La Nutricion Parenteral serd Periférica cuando se alargue menos de 7 dias (menor
requerimiento de nuirientes, siendo la via de acceso es de menor calibre); la Nutricion Parenteral serd Central, para tratamientos mds largos que requieren mds nutricion,
mds osmolaridad). Si e tracto es funcionante se selecciona la Nutricion oral o la Enteral. Si la ingesta cubre mds del 60% de las ingestas recomendadas de energia y nu-
trientes y puede darse por boca se elige dieta oral con suplementos. Cuando la Ingesta sea insuficiente (<50% RDA): Nutricién Enteral. Para periodos menores de 6 se-
manas se aportard la nutricion enteral con Sondas Nasoentéricas, bien Nasogdstricas (nariz-estémago) si no hay riesgo de aspiracién o nasoduodenales (nariz-duodeno)
y Nasoyeyunal (nariz-yeyuno) cuando haya riesgo. Para una Nutricién Enteral de mds de 6 semanas, se empleardm Ostomias (acceso directo quirdrgico de la sonda) que
se conocen por Gastroctomia (aporte directo a estémago) o Yeyonostomia (acceso directo a Yeyuno).
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En Espaiia se realizo en el aiio 2010 el estudio PREDyCES
(5) (Prevalencia de la Desnutricion y Costes Asociados en Espaiia),
en el que participaron 31 hospitales e incluyé una muestra de mds
de 1500 pacientes. Utilizando como test de cribado nutricional el
NRS 2002, el MNA y marcadores antropométricos y bioquimicos,
este estudio mostro que 1 de cada 4 pacientes hospitalizados en Es-
paiia (23,7 %) estd en riesgo de desnutricion, de los cuales un 37%
son mayores de 70 afios. Este simple hecho implica, en primer lugar,
una recuperacion suboptima de muchos pacientes y, en segundo
lugar, un aumento del tiempo en la estancia hospitalaria, de los
reingresos, de las tasas de infeccion y de mortalidad, especialmente
en los mayores de sesenta y cinco afios.

La medicina hoy estd cambiando intensamente y a un
ritmo vertiginoso, debido entre otros factores, a razones demogrd-
ficas y por los formidables avances cientifico-técnicos que se estdn
produciendo. Cada vez existen mds pacientes complejos, cuyos re-
sultados finales en términos de la medicina que se puede practicar
en ellos, la experiencia que reciben en su proceso asistencial y los
recursos econdmicos que se emplean en cubrir lo anterior, son me-
jorables o presentan aun recorrido de mejora.

Son muchos los profesionales que prestan asistencia y cui-
dan a estos pacientes complejos y la realidad en Espaiia es positiva.
Sin embargo, la no priorizacion de la nutricion y una prestacion en
un modelo organizativo fragmentado en general, indican que hay
margen de mejora. Los profesionales sanitarios no pueden ser
meros espectadores ante este hecho, y su rol estd cambiando de
forma inexorable. Ya no es suficiente con obtener resultados finales
en salud con el excelente ejercicio de las competencias profesionales
cldsicas, sino que su rol y dmbito precisan ser ampliados con aspectos
relacionados con la gestion, reingenieria de procesos, innovacion y
aplicacion de las nuevas tecnologias. Por lo tanto, podemos afirmar
que el profesional sanitario de alto valor en el antropoceno inme-
diato debe construir una organizacion mds operativa y holistica,
pero sobre todo enfocada a las necesidades individuales de cada
paciente. Por ejemplo, deben liderar equipos complejos y optimizar
|a eficiencia para hacer que su tarea clinica sea sostenible en el
tiempo y mejorar asi la experiencia de los pacientes en fodo su re-
corrido asistencial.

El entorno en el que trabajan esos clinicos estd cambiando
de forma importante y se hace necesario, por ejemplo, usar todo el
potencial disruptivo que ofrecen las Tecnologias de la Informacion
y Comunicacion (TICs) para ofrecer cuidados a distancia, facilitando
al enfermo su permanencia en casa, en la comunidad o en un en-
torno mds familiar. Por otro lado, la tendencia internacional apunta
a un desarrollo cada vez mayor del domicilio como centro de cui-
dados. En 2012, un metaandlisis de 61 ensayos de asignacion ale-
atoria y controlados encontrd que los pacientes hospitalizados en

el hogar tenian una tasa de mortalidad a los seis meses entre un
19 % y un 38 % menor que los hospitalizados (6). Todo esto hace
que el rol de los profesionales sanitarios sea mds complejo en este
entorno, y slo los mds capacitados serdn definitivamente los que
podrdn co-crear con sus pacientes la modalidad de prestacion sani-
taria y de salud que satisfaga de forma adecuada a éstos y a ellos
mismos para, finalmente, poder implementar dichas mejoras.

2. EPIDEMILOGIA Y CONSECUENCIAS DE LA DESNUTRICION
RELACIONADA CON LA ENFERMEDAD

El concepto de desnutricion se refiere a una situacion cli-
nica provocada por un déficit de nutrientes (proteinas, nutrientes
energeéticos, otros nutrientes), que conlleva cambios en la composi-
cion corporal de los sujetos (pérdida de peso, de masa magra y
masa grasa) que van a afectar a la funcion de los distintos tejidos y
organos del individuo y que repercuten negativamente en la evo-
lucion clinica de los sujetos (7). El origen de ese déficit de nutrientes
puede deberse a una ingesta inadecuada (pérdida de apetito, pro-
blemas socioecondmicos), a un aumento de las pérdidas (diarrea,
sindromes malabsortivos) o a un aumento de los requerimientos
(ligados a la enfermedad).

De acuerdo con el documento de consenso de definicion y
clasificacion de la desnutricion entre la ESPEN y la ASPEN (American
Society for Parenteral and Enteral Nutrition), es importante conocer
la existencia de inflamacion para poder clasificar de forma adecuada
la desnutricion . Esto nos sirve para distinguir la desnutricion por
ayuno (caracteristica de los paises subdesarrollados o de los pacien-
tes con anorexia nerviosa) en la que la causa de la desnutricion es
el déficit de nutrientes, de la desnutricion relacionada con la enfer-
medad (DRE) mucho mds prevalente en nuestro enforno sanitario,
de etiologia multifactorial y en la que siempre estd presente un
componente inflamatorio mds o menos importante.

En los pacientes con DRE crénica (insuficiencia respiratoria,
renal, cardiaca, hepdtica, obesidad sarcopénica, artritis reumatoide,
cdncer de pdncreas, efc.) existe una inflamacion cronica de grado
leve a moderado, mientras que en aquellos con DRE aguda (infec-
ciones graves, politraumatismos, quemaduras, efc.) existe un com-
ponente inflamatorio agudo de grado importante.

La DRE ocurre en todos los niveles de atencion sanitaria
(atencion primaria, especializada, residencias y hospitales). Es un
problema que afecta a todos los paises y se calcula que en Europa
el 5% de la poblacion estd desnutrida o en riesgo de desnutricion
y este porcentaje aumenta al 10% entre los ancianos. En el estudio
PREDyCES, la prevalencia de DRE fue mayor en los pacientes con
enfermedades neopldsicas (35 %), del sistema circulatorio (29 %)
y respiratorias (28%). La prevalencia de DRE también varia segin
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el nivel asistencial. Asi se calcula que afecta al 2 % en ancianos
sanos en residencias publicas espaiolas, al 5-8 % de los ancianos
en domicilio, al 50 % de los ancianos enfermos institucionalizados,
a un 44% de los ancianos ingresados en hospital por patologia mé-
dica y hasta un 65 % de los ancianos ingresados por patologia qui-
rirgica (5).

La DRE altera la respuesta inmunitaria facilitando la apa-
ricion de infecciones, ademds de favorecer la aparicion de tlceras
por presion. Todo ello retrasa la recuperacion del paciente y, por lo
tanto, se prolonga la estancia hospitalaria. Se incrementa la tasa
de reingresos prematuros y se altera la independencia del individuo
y su calidad de vida. Lo cual contribuye a aumentar la morbimor-
talidad y repercute negativamente en los costes sanitarios.

Segn los resultados del estudio PREDyCES, el coste de la
hospitalizacion se incrementa al menos un 50 % en los sujetos con
desnutricion (5). Un porcentaje destacado de pacientes (10%) se
desnutren durante su estancia hospitalaria, y este subgrupo repre-
senta los costes mds elevados. Asimismo, en este estudio se pudo
observar que el coste se multiplicaba por dos en los pacientes des-
nutridos (12.237 € vs. 6.408 €). Los costes directos de la desnutricion
hospitalaria se estimaron en 1,143 millones anuales en 2009, lo
que supone el 1,8 % del gato sanitario del sistema nacional de
salud (8).

3. NUTRICION ARTIFICIAL DOMICILIARIA: TIPOLOGIA E
INDICACIONES

Segun las guias de la ASPEN, las indicaciones del soporte
nutricional especializado domiciliario son las mismas que las del hos-
pitalario (9). Se considera a un paciente candidato al soporte nutri-
cional domiciliario cuando cumple criterios de inclusion derivados de
su enfermedad de base y unas condiciones sociales que permiten un
mantenimiento adecuado en el medio no hospitalario (10) (Tabla
1).

En el caso de la NPD, los pacientes candidatos presentan
un sindrome de intestino corto con capacidad funcional absortiva in-
testinal, debido a una escasa longitud intestinal o a una afectacion
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de las dreas absortivas. Algunos ejemplos son: pacientes con molti-
ples resecciones infestinales por enfermedad de Crohn, casos de en-
teritis rddica o trombosis mesentérica. Por tanto, la NPD estaria
indicada cuando el tracto gastrointestinal no es funcional o accesible,
en los casos de fallo intestinal y en pacientes malnutridos con mala
respuesta al tratamiento con NE, asi como en aquellos casos en que
es imposible utilizar la nutricion enteral por imposibilidad de obtener
un acceso al tubo digestivo.

La NPD se utilizo por primera vez en 1967 en EE.UU. Los
primeros pacientes europeos se localizan en Dinamarca en 1970. En
Espaiia, los primeros casos datan de 1984, indicada, en un principio,
para el fallo intestinal sin enfermedad maligna de base. En relacion
con el paciente oncoldgico, la NPD ha experimentado, en siete aios,
un incremento de un 43 % (11).

Son candidatos a la NED aquellos pacientes que no pueden
cubrir sus necesidades nutricionales mediante la alimentacion oral,
pero mantienen una capacidad funcional intestinal suficiente para
ser alimentados por via digestiva (Figura 1). Ademds de la indicacion
por la patologia de base, se deben valorar ciertos criterios para el
mantenimiento del soporte nutricional en el domicilio del paciente.
La situacion clinica del paciente debe ser apropiada para permitir su
traslado al domicilio y debe encontrarse estabilizada la enfermedad
de base. Antes de que el paciente se traslade a su domicilio, hay que
asegurarse que folera perfectamente el tratamiento, manteniendo
las mismas caracteristicas respecto a volumen, formula y tiempos de
infusion que se pretende aplicar en el domicilio. En el caso de la NED,
si el paciente presentara diarrea o molestias abdominales, y en la
NPD, trastornos hidroelectroliticos o metabélicos (fundamentalmente
hiperglucemia), se deberia retrasar el momento del alta hasta la es-
tabilizacion del paciente (9) (Tabla 2).

El entorno familiar y social del paciente debe ser favorable,
asi como las expectativas de mejora de la calidad de vida, ya que
una de las principales finalidades del soporte nutricional domiciliario
es mejorar la calidad de vida de los pacientes, ademds de restaurar
o mantener un adecuado estado nutricional. En el caso de la NPD,
se debe estimar una duracion del tratamiento de 4-5 semanas, como
minimo, y una expectativa de vida igual o superior a 3 meses (10).

Tabla 1. Criterios de Seleccion de pacientes candidatos a Nutricion Parenteral Domiciliaria

*  Posibilidad de trasladar al paciente a su domicilio
*  Entorno social y familiar favorable

*  Expectativas de mejoria de calidad de vida

* Tolerancia demostrada al tratamiento nutricional (nutricion artificial)

Comprension por parte del paciente y/o cuidadores del programa educativo

Fuente: Martinez MA, Arbones MJ, Bellido D. Nutricion artificial domiciliaria. Endocrinol Nutr 2004;51(4):173-8
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Tabla 2. Conocimientos del paciente y/o cuidadores imprescindibles en la Nutricion Enteral Domiciliaria

*  Qué es la Nutricion Enteral

*  (udl es la via de administracion

*  Qué material necesitard

*  (omo utilizarlo y conservarlo

*  (omo preparar y conservar la dieta

*  (6mo administrar la Nutricion Enteral
*  Qué complicaciones pueden surgir

e (omo prevenir dichas complicaciones

*  Qué actitud tomar ante la aparicion de complicaciones: resolverlas, contactar con equipos de apoyo

*  Qué controles deben realizar: temperatura, diresis, deposiciones, control de peso

*  Manejo de aparatos que puedan necesitar: bombas y equipos de infusion

Fuente: Martinez MA, Arbones MJ, Bellido D. Nutricion artificial domiciliaria. Endocrinol Nutr 2004;51(4):173-8

La composicion de la NP que el paciente se administrard
en su domicilio debe establecerse antes del alta, cuando esté ingre-
sado en el hospital, y las modificaciones se realizardn en funcion
de la situacion dinica y los resultados analiticos (12). Las necesida-
des nutricionales de cada paciente se deben individualizar, consi-
derando la enfermedad de base y el estado nutricional. Lo mds
frecuente es que la NPD se utilice durante un periodo de tiempo
prolongado, por lo que se debe asegurar un aporte completo de
todos los nutrientes esenciales, a fin de evitar deficiencias posteriores
(3). En el caso de la NED, las formulas de NE son productos consti-
tuidos por una mezcla de macro y micronutrientes que se adminis-
tran por via digestiva. Se dispone en el mercado de distintos tipos
de dietas, como se especifica a continuacion: formulas completas
generales, formulas especiales, suplementos, mdulos y productos
dietéticos. Estas formulas y productos se clasifican en funcion de la
complejidad de los nutrientes, contenido de proteinas y calorias, asi
como su contenido en fibra y su osmolaridad.

4. SOPORTE NUTRICIONAL ARTIFICIAL EN UN CONTEXTO DE
ATENCION SANITARIA LIQUIDAY TRANSFORMACION
DIGITAL

El modelo asistencial en el que se presta la NPD estd or-
ganizado en silos, lo que provoca fragmentacion de cvidados, con
un problema afiadido, por la existencia de una enfermedad de base
a manejar clinicamente. La evidencia indica que la fragmentacion
del sistema incrementa el gasto en un 77,6 % (13).

Los planes de nutricion parenteral para los pacientes on-
cologicos y quirdrgicos complejos son, en general, bien implemen-

tados mientras el paciente estd en el hospital. Sin embargo, no
existe una buena comunicacion con los prestadores de atencion pri-
maria, bien por ser insuficiente o por estar poco estructurada, con
lo cual, puede ocasionar un impacto negativo para su fratamiento
y recuperacion nutricional. Desafortunadamente, el paciente no
transita de la mejor forma posible por el sistema, ya que los sistemas
de salud siguen sin poner el foco en el paciente, sino en las enfer-
medades concretas. El paciente es quien mds sufre la fragmentacion
de cuidados; asi pues, el propio enfermo debe convertirse en el ele-
mento integrador necesario en la trayectoria de cvidados (Figura2).

Es evidente que esto se corregird, en parte, con la imple-
mentacion entre niveles. En estos momentos, no toda Espaia dis-
pone de esta herramienta y, fundamentalmente, las interconsultas
hospitalarias actdan como mecanismo de coordinacion entre servi-
cios. Es por ello que la propia HCE, alli donde estd implantada, es
un elemento integrador esencial para facilitar la comunicacion.

En la Gltima década se ha acuiiado el concepto de “hospi-
tal liquido”, que pretende sacar la atencion sanitaria de las cuatro
paredes fisicas del hospital mediante el uso de diferentes herra-
mientas de base tecnoldgica, por ejemplo, las TICs. De esta forma,
se mejora la interrelacion profesional sanitario-paciente y también
las que existen entre los diferentes profesionales sanitarios impli-
cados, teniendo como principales obijetivos facilitar la atencion de
los pacientes y la promocion del intercambio de conocimientos entre
profesionales. Los elementos que forman parte de la iniciativa hos-
pital liquido son, entre otros: e-Salud (e-Health), las redes sociales,
los portales temdticos y los espacios virtuales (14) (Figura 2).

Ningin proyecto de transformacion digital seria compren-
sible sin tener en cuenta a las personas involucradas, aquellas que

Gestion integral de la nutricion artificial domiciliaria:

humanizacion e innovacion al servicio del paciente 255 I

José Manuel Martinez Sesmero



deben necesariamente llevarlo a cabo: personal sanitario y pacientes.
Asi, serdn los propios trabajadores de los centros sanitarios quienes
tengan que poner en prdctica las estrategias diseniadas para derribar,
metaféricamente hablando, las paredes de los centros y para ello
deben recibir la formacion necesaria. Ademds, se debe ser capaz de
demostrar las ventajas de estas nuevas formas de proceder, para im-
plicarles en ellas a fin de que formen parte de los procesos de mejora
necesarios para afinarlos. Deben sentirse escuchados, que se les fiene
en cuenta, que son parte del proceso y no meros ejecutores.

Respecto a los pacientes, no se puede olvidar que sin ellos
nada de este proyecto de transformacion tendria sentido y, por lo
tanto, sus opiniones y solicitudes deben formar parte también de los
procesos de transformacion. Deben ser ellos quienes marquen las
prioridades, identifiquen sus necesidades y participen en la puesta
en marcha de las iniciativas tendentes a extender los procesos mds
alld de los limites fisicos de los centros.

Un nuevo modelo basado en redes de informacion sobre
el cual compartimos conocimiento y que potencia la participacion y
conversacion, ha derivado en un nuevo tipo de sociedad a la que los
ciudadanos se estdn adaptando y empiezan a aprovechar todas aque-
llas herramientas que hacen la vida mas fdcil y pueden también me-
jorar su salud. De esta forma ha aparecido el movimiento de los
“e-pacientes”, que son aquellos que integran lo digital en todo lo
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que concierne a su salud o la de ofras personas de su entorno: bus-
queda de informacion, participacion en redes sociales o comunidades
de pacientes, comunicacion con profesionales e instituciones, etc. (Fi-
gura 2).

No existe un limite definido de lo que es un “e-paciente” y
lo que no, ya que tanto los grados de alfabetizacion digital como los
de empoderamiento son muy variables en cada persona. Pero si po-
demos decir que el e-paciente es en definitiva aquella persona que
quiere tener un mayor poder de participacion y desea ser responsable
en la toma de decisiones que afectan a su salud. De manera andloga,
existe el concepto de “e-profesional” de la salud, ya que éstos no
pueden quedarse atrds o actuar de forma reactiva ante las nuevas
demandas de la sociedad, sino que deben adoptar una actitud pro-
activa y aceptar las tecnologias maviles, y por tanto la TICs en gene-
ral, como una oportunidad Gnica de mejorar en su trabajo y aportar
valor a las personas que atienden (15).

5. HUMANIZACION Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA EN
EL PACIENTE CON NUTRICION ARTIFICIAL DOMICILIARIA

Segn el Diccionario de la Lengua Espaiiola (16) humani-
zar es “hacer humano, familiar, afable a alguien o algo”. Es “ablan-
darse, desenojarse, hacerse benigno”. Qué duda cabe que, cuando
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Figura 2. Modelo asistencial en Nutricion Artificial Domiciliaria. La ufilizacion de nuevas Tecnologias de la informacion y Comunicacion mejora y agiliza la interrelacion
profesional sanitario-paciente reduce el gasto sanitario y mejores resultados de salud. Esta interaccion lleva al concepto de Hospital liquido (que fluye). Para mds datos
consultar texto. Modificado de Martinez MA, Arbones MJ, Bellido D. Nutricion artificial domiciliaria. Endocrinol Nutr 2004;51(4):173-8
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un ciudadano se acerca a un centro sanitario porque necesita asis-
tencia sanitaria, espera recibir una atencion “humanizada”. Esta
palabra la usamos habitualmente para expresar el deseo de que
algo sea bueno, se ajuste a la condicion humana, responda a la dig-
nidad de la persona. No es lo mismo ser humano, que vivir y com-
portarse humanamente.

Los profesionales de la salud deben caracterizarse por po-
seer riqueza de humanidad, manifestada especialmente por un
compromiso con los sujetos vulnerables. Se traduce también en una
predisposicion a escuchar y comprender a las personas, por su inte-
rioridad, mundo y cultura. Cuidar es una tarea fundamental de la
condicion humana (17).

Las principales barreras de la humanizacion de la asis-
tencia sanitaria son la falta de tiempo de los profesionales, la esca-
sez de recursos humanos y econémicos, la insuficiente formacion y
sensibilizacion de profesionales sanitarios, asi como la formacion
de los propios pacientes. Estos factores también deben aplicarse al
dmbito de la gestion y organizacion sanitaria relativa a la NAD, es
por ello que se debe analizar concienzudamente los procesos de
atencion a los pacientes candidatos a NAD, desde una perspectiva
de mejora de su calidad de vida y un adecuado fomento de su ex-
periencia en la cadena de cuidados sanitarios.

Un ejemplo paradigmdtico de tratamiento nutricional en
el domicilio es el del paciente oncoldgico. La NAD es una alternativa
terapéutica fdcil y asequible para aquellos pacientes oncoldgicos
con fallo oral o intestinal, que no requieran otras medidas terapéu-
ticas de dmbito hospitalario. El principal objetivo de la NAD es me-
jorar la calidad de vida del paciente oncoldgico. Ello implica un
enfoque multidisciplinario y coordinado entre el equipo responsable
del soporte, la familia y todos los profesionales implicados en el
tratamiento.

Es dificil valorar los efectos de la nutricion en este aspecto
en un paciente con cdncer avanzado: la mejoria del estado funcio-
nal, la disminucion de los sintomas y el menor ndmero de compli-
caciones son variables dificiles de medir en estos pacientes. Pero lo
que indiscutiblemente brinda un adecuado soporte nutricional es la
posibilidad de adelantar el alta hospitalaria con la consecuente rein-
tegracion del paciente a su medio. Esto repercute positivamente en
el estado animico del paciente y, en muchas ocasiones, le permite
reincorporarse a un ritmo de vida razonablemente normal. En ge-
neral, se acepta que la NAD representa un cambio positivo en la
calidad de vida de los pacientes con cdncer (18).

Un estudio reciente desarrollado en el dmbito del paciente
oncoldgico define los criterios de seleccion que permiten la identi-
ficacion de pacientes que se pueden beneficiar de la NAD. Esta in-
vestigacion, llevada a cabo por Ruggeri et al. (19), ha demostrado
que la NAD puede ser eficaz para evitar la muerte por desnutricion
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en el 73% de los pacientes, y para mantener o mejorar el estado
de funcionalidad o Karfnosky Performance Status (KPS) durante al
menos un mes en el 90% de los casos. Asimismo, se demuestra que
los beneficios proporcionados por la NAD en el grado de supervi-
vencia y de la calidad de vida dependen del grado de caquexia al
inicio de la NAD.

Los pacientes que reciben NPD requieren un estrecho se-
guimiento para comprobar la eficacia del tratamiento, realizar las
modificaciones necesarias en funcion de la evolucion clinica y de-
tectar y resolver los problemas que pudieran surgir. Este seguimiento
se realizard por todos los profesionales implicados en el proceso, la
Unidad de Nutricion, el Servicio de Farmacia y el Servicio de Hos-
pitalizacion a Domicilio, cuando sea necesario. Se deben realizar
evaluaciones linicas y analiticas con una frecuencia que se deberd
ajustar en funcion de la estabilidad del paciente, la patologia de
base y la folerancia al tratamiento (20).

6. EPIDEMIOLOGIA Y EFICIENCIA DEL SOPORTE NUTRICIONAL
A DOMICILIO

En Espaiia, solo un tercio de los pacientes con riesgo de des-
nutricion al alta reciben apoyo nutricional (suplementos orales o nu-
tricion enteral/parenteral) (21). Sin embargo, sabemos que un
adecuado soporte nutricional mejora el estado general del paciente,
aumenta la folerancia al tratamiento y su eficacia, disminuyendo asi
mismo la mortalidad; en definitiva, existen evidencias de que el estado
nutricional incide en los resultados finales de morbimortalidad, coste
y calidad de vida (22). Por otro lado, la disminucion de los costes del
tratamiento con respecto a los costes hospitalarios se estima en un
75% en los pacientes con NED y en 60-76% en pacientes con NPD
(23).

Segin los datos obtenidos del registro del grupo NADYA-
SENPE (www.nadya-senpe.com) del afio 2017 (24), se registraron 308
pacientes con NPD (54,5 % mujeres) -38 nifios y 270 adultos-, pro-
cedentes de 45 hospitales espafioles; en fotal 312 episodios, lo que
representa una fasa de prevalencia de 6,61 pacientes/millon de ha-
bitantes/afio. El diagndstico mds frecuente en adultos fue “oncoldgico
paliativo” (25,6 %), seguido de “ofros”. En nifios fue la enfermedad
de Hirschsprung, con seis casos (15,8%). El primer motivo de indica-
ion fue sindrome de intestino corto tanto en nifios (55,3 %) como en
adultos (33,7 %). El tipo de catéter mds utilizado fue el tunelizado
tanto en nifios (74,3 %) como en adultos (38,2%). Finalizaron 81
episodios; la causa mds frecuente fue el fallecimiento (62,9%) y que
pasaron a ser fratados por via oral (34,7 %). Estos datos indican que
se mantiene el incremento progresivo de centros y profesionales co-
laboradores en el registro de pacientes que reciben NPD, y que las
principales indicaciones de NPD y de motivo de finalizacion, también
se mantienen estables.
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Si comparamos el uso de NPD en Espaiia frente a otros
paises europeos, empleando como fuente de datos el registro na-
cional del Grupo NADYA (Nutricion Artificial Domiciliaria y Ambu-
latoria) de la Sociedad Espariola de Nutricion Parenteral y Enteral
(SENPE), la prevalencia de NPD presenta una tasa entre dos y cinco
veces inferior a las de otros paises europeos, mientras que las tasas
de poblacion subsidiaria de este tipo de tratamiento se estima que
podrian ser similares a las de paises como Reino Unido, Italia o Ale-
mania (25). Los estudios epidemioldgicos llevados a cabo en Europa
por el Home Artificial Nutrition Working Group de la ESPEN regis-
traron en 2011 una prevalencia de adultos con NPD de entre 3,25
y 6,6 pacientes/millon de habitantes. Respecto a la variabilidad de
uso de la NPD en pacientes con cdncer, varia del 60% en ltalia al
20-30 % en Espaiia, Francia y Bélgica y slo el 8% en Reino Unido
(22). Segun los registros NADYA-SENPE, la patologia oncolégica
ocupa el primer lugar para indicar NPD desde 2003. En 2013, el
grupo oncoldgico ocupaba el 30,7 % (en tratamiento paliativo 20,1
% y con tratamiento radical 10,6 %), seguida por otras patologias.
En el Gltimo registro publicado, de 2014, se observa un ligero au-
mento en el tratamiento de esta patologia, ya la neoplasia paliativa
ocupaba el 20,4% y la neoplasia con tratamiento radical, el 11,8
% (26).

Los estudios de coste-efectividad de la NPD son muy es-
casos y poco extrapolables a nuestro pais por estar realizados en
diferentes sistemas sanitarios. Dentro del dmbito europeo de Reino
Unido, Francia y Holanda, la evidencia cientifica disponible sugiere
que, comparada con la alternativa de trasplante intestinal, la NPD
resultd en un menor coste por afio de vida al tiempo que parece ser
claramente mds adecuada de la perspectiva de la coste-efectividad
comparada con el mismo tipo de tratamiento administrado en el
hospital (27).

7. ROL DE LA FARMACIA HOSPITALARIA EN LA NUTRICION
DOMICILIARIA

El documento desarrollado por el Grupo de Nutricion de
la Sociedad Espaiiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) con la pro-
puesta de estandarizacion del SNE (28) supuso una mejora en la
prdctica de esta modalidad terapéutica entre nuestro colectivo.
Estos estandares reflejan la prdctica considerada de referencia
para asegurar una atencion nutricional de calidad, segura y efi-
ciente.

La NPD se ha de preparar en condiciones de estricta
asepsia, en cabinas de flujo laminar horizontal y por un servicio
acreditado para ello, realizandose asi a través de los Servicios de
Farmacia Hospitalaria (SFH). Desde el SFH se preparan las bolsas
de NP de forma individualizada para cada paciente, en funcién
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de su patologia y requerimientos nutricionales. El farmacéutico
encargado de la ferapia parenteral ha de realizar un control de
calidad para comprobar que las condiciones de preparacion son
correctas, asi como del material de elaboracion, todo ello previo
a la dispensacion del tratamiento. La dispensacion de NPD re-
quiere tradicionalmente del desplazamiento del paciente o sus fa-
miliares al hospital una o dos veces por semana. Si el paciente
estd a cargo de la Unidad de Hospitalizacion a Domicilio (UHD),
un miembro de dicha unidad es el responsable de recoger las nu-
triciones semanalmente.

El desplazamiento del paciente al hospital, ademds de
|a recogida de la terapia parenteral, es necesario para la coloca-
cion por parte de enfermeria de las vias de accesos para facilitar
la alimentacion a lo largo de la semana, asi como para la recogida
de todo el material requerido para poder alimentarse de la mejor
manera posible y evitar complicaciones innecesarias.

Como alternativa a la elaboracion de la NP en el Servicio
de Farmacia, existen servicios de catering que elaboran las dietas
de forma individualizada de acverdo con la solicitud del SFH. El
paciente gana en comodidad puesto que se le garantiza el sumi-
nistro periodico de la NP en el domicilio del paciente, incluso en
periodo de vacaciones alli donde se encuentre temporalmente,
evitando los desplazamientos al hospital. El drea de nutricion ar-
tificial se encarga de la realizacion de un seguimiento estrecho y
monitorizacion de los pacientes, por lo que ante cualquier cambio
en los pardmetros clinicos o analiticos se valora la suplementacion
o sustitucion de cualquier nutriente que sea necesario.

La NED, a diferencia de la NPD, no se dispensa en los
SFH, sino que se recoge en las oficinas de farmacia con una receta
médica que requiere visado de inspeccion. Constituyen una excep-
cion los pacientes ingresados en la UHD, a los que si se dispensa
la NE desde el Servicio de Farmacia. En algunas CC.AA., como Ca-
taluiia y Galicia, la NED se dispensa en el SFH, donde ademds se
llevan a cabo las actividades de seguimiento y racionalizacion del
tratamiento.

Una vez establecida la necesidad de NAD, es preciso lle-
var a cabo un riguroso programa de educacion y entrenamiento
a los pacientes y/o cuidadores que permita poner en prdctica una
nutricion eficaz, reduciendo al maximo las complicaciones y pro-
curando facilitar en lo posible la independencia y autosuficiencia
de los pacientes. El programa debe comprender aspectos tales
como: conocimiento del motivo de la indicacion, método de ad-
ministracion, cuidados de la via de acceso y material necesario,
correcta manipulacion y almacenaie de la formula, mantenimiento
del equipo de administracion y normas de infusion, reconocimiento
y respuesta adecuada ante complicaciones, descripcion de la es-
tructura sanitaria de apoyo, modo de contacto ante cualquier duda
o problema y garantizar todos los aspectos éticos y legales (29).
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Los equipos multidisciplinares aportan importantes bene-
ficios a los pacientes y a los profesionales que los atienden. Estos
beneficios incluyen mejoras en los resultados en salud, mayor sa-
tisfaccion de los usuarios y un uso mds eficiente de los recursos. En
la prdctica dinica actual, aunque cada vez el movimiento hacia un
mayor trabajo en equipo parece despertar, se detecta ain, la escasa
existencia de trabajo conjunto estructurado y continuado entre los
agentes implicados en la nutricion parenteral domiciliara. Existe re-
corrido de mejora en la coordinacion entre dichos agentes. Parece
necesaria una participacion mayor de endocrinos, nutricionistas y
farmacéuticos de hospital en las unidades multidisciplinares que
atienden a los pacientes con NAD, ademds de sequir participando
en comisiones de tumores y comisiones de nutricion pero que a veces
avanzan de forma paralelq, sin demasiada inferconexion.

El campo de la NAD no debe ser ajeno a la aplicacion del
concepto “Gestion Clinica”, entendido como la estrategia que per-
mite sistematizar y ordenar los procesos de atencion sanitaria de
forma adecuada y eficiente. Esto implica algo mds que un modelo
de administracion de nuestros servicios de salud. Se trata de un ver-
dadero cambio de actitud no sélo del personal administrativo, sino
de todo el personal asistencial, que deberd asumir el liderazgo de
las tareas administrativas garantizando el logro de los objetivos de
la institucion. Para ello tendrd como eje de todas las actividades
médicas y administrativas al paciente que acude a solicitar nuestra
atencion (30).

Finalmente, todos estos profesionales sanitarios deben ser
coparticipes del concepto “Decision Clinica Compartida”, en la que
hay dos expertos, el profesional sanitario que pone la técnica y el
paciente que pone la vida, que juntos elaboran el plan terapéutico
personalizado, en un didlogo de busqueda de las actuaciones mds
adecuadas.

8. CONCLUSIONES

Desafortunadamente, muchas veces la nutricion queda re-
legada a un segundo plano en las politicas estratégicas de salud y
en nuestras organizaciones no se integra como objetivo prioritario.
Se eclipsa el problema por la existencia de otras enfermedades de
base. Sin embargo, el problema nutricional es sistémico clinicamente
y no es drgano-dependiente.

Con los datos que disponemos en Espaiia procedentes del
registro NADYA, podemos afirmar que el empleo de la NPD es
menor respecto a otros paises de similares caracteristicas socioeco-
nomicas y sanitarias de nuestro entorno. No obstante, a fecha de
hoy no se tiene seguridad de cudl seria la tasa ideal de empleo de
la NPD.
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Debido a esa logica sistémica y, por lo tanto, a la necesidad
de un abordaje multidisciplinar y coordinado, es probable que la
nutricion requiera un cambio estratégico general. Es de gran im-
portancia la coordinacion del equipo de soporte, con una estructura
basica de médico y farmacéutico expertos, enfermeria especializada
y dietista, asi como la importancia de la gestion global del paciente,
es decir, aspectos no sélo clinicos, sino de organizacion y gestion
global de un proceso.

En cuanto a la transformacion tecnoldgica en el dmbito
de la salud, resaltar que debe basarse en el componente humano.
Tecnologia y experiencia de paciente han de ir siempre de la mano
para lograr mejores resultados y una gran calidad en cuanto a la
experiencia y atencion de pacientes.

Se recomienda el empleo de NPD en pacientes con enfer-
medad benigna y fallo intestinal, ya que demuestra beneficios en
el estatus nutricional, calidad de vida y supervivencia. Por otro lado,
ofros estudios sugieren que en pacientes con cdncer avanzado en
tratamiento paliativo, con expectativa de vida de mds de tres meses
y con fallo intestinal, la calidad de vida puede mejorar sensible-
mente con la NPD.

Por Gltimo, se demuestra que la NPD es una alternativa
con un balance de coste-efectividad adecuado en relacion con la
atencion hospitalaria cldsica, lo que redunda en la adopcion del cri-
terio de eficiencia como elemento de priorizacion en sanidad.
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ANEXO I. ABREVIATURAS

DRE, la desnutricion relacionada con la enfermedad;
ESPEN, European Society of Parenteral and Enteral Nutrition; HCE,
Historia Clinica Electronica; KPS estado de funcionalidad de Karf-
nosky; MNA, mini-nutritional assessment; NAD, nutricion artificial
fuera del dmbito hospitalario o domiciliaria; NADYA, Nutricion Ar-
tificial Domiciliaria y Ambulatoria; NC, nutricion clinica; NE, nutri-
cion enteral; NED, nutricion parenteral domiciliaria; NP, nutricion
parenteral; NPD, nutricion parenteral domiciliaria; NRS, nutritional
Risk Screening; SEFH, Sociedad Espaiiola de Farmacia Hospitalaria;
SFH, Servicios de Farmacia Hospitalaria; SENPE, Sociedad Espariola
de Nutricion Parenteral y Enteral; SN, soporte nutricional; SNE. So-
porte Nutricional Especializado; TICs, Tecnologias de la Informacion
y Comunicacion; UHD, Unidad de Hospitalizacion a Domicilio.
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