Revisiones

La nutricion artificial domiciliaria (NAD) o
administracion de nutrientes a través de la
via digestiva o intravenosa, como los deméas
tratamientos administrados a domicilio, estan
en fase de crecimiento por las implicaciones
sociosanitarias que comportan, pero su éxito
requiere el control por parte de un equipo de
soporte nutritivo multidisciplinario y la
aplicacion sistematica de un plan estratégico
de actuacion y seguimiento que englobe
desde la correcta seleccion del paciente al
proceso de transferencia del hospital a
domicilio, el adiestramiento en la técnica del
paciente, familiar o cuidador, las
consideraciones de financiacion, el plan de
actuacion y cuidados, etc., todo ello
encaminado a conseguir unos objetivos
previamente definidos que se revisaran
periédicamente suspendiéndose cuando ya
no aporten ningin beneficio al paciente. Si
bien la incidencia de NAD no esté
perfectamente conocida por depender de la
existencia o no de registros voluntarios, su
implementacion en nuestro pais esté en
niveles muy inferiores a otros paises
europeos comparables (ltalia, Francia). Las
principales indicaciones de esta modalidad
terapéutica administrada por via enteral son
los trastornos de la deglucion de cualquier
etiologia, mientras que el uso de la
administracion parenteral predomina en
pacientes con sindrome de intestino corto o
con obstruccion intestinal. A pesar de los
motivos de discusion que comporta
administrar este tratamiento a pacientes
terminales o a neoplasicos no subsidiarios de
tratamiento curativo, su uso debe ser
discutido de forma individual después de un
buen conocimiento por parte del paciente
y la familia de las ventajas e inconvenientes
de cada tratamiento.
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REFLECTIONS ON HOME NUTRITION THERAPY

Home nutrition therapy (HNT), or the provision of nutrients and any
necessary adjunctive therapeutic agents to patients through administration
into the stomach or intestine or through intravenous infusion, is a relatively
new therapy which, like all other treatments administered in the nonhospital
setting, is increasing every year due to social, medical and economic
factors. However, the success of this therapy requires the involvement of a
multidisciplinary nutritional support team and the development and
application of guidelines that include well-defined selection criteria, the
transfer from the hospital to the home, the educational strategy, the financial
implications, and the treatment plan and implementation standards. All these
elements should be directed to obtain previously defined aims that should be
periodically reviewed and the treatment should be withdrawn when it is not
beneficial to the patient. Although the extent of use of this therapy is not fully
known because data are gathered in voluntary registers, its implementation
in Spain is lower than that in similar European countries (Italy and France).
The major indications of home enteral nutrition are swallowing disorders of
various etiology, while the major indications for home parenteral nutrition
are severe short bowel syndrome and bowel obstruction. Although
controversy surrounds nutritional support in inpatients with severe
disabilities or terminal cancer, the use of this therapy should be analyzed
individually and patients/relatives should receive realistic information about
its advantages and disadvantages.

Key words: Home nutrition therapy. Home enteral nutrition. Home parenteral nutrition.

—Eaateneténdelpaciente en su domicilio es una modalidad tera-
péutica que estd en continuo crecimiento dadas las ventajas que
comporta, no sélo para el paciente y su familia (menor posibilidad
de infecciones nosocomiales, entorno familiar mas confortable),
sino también para la sanidad en general (disponibilidad de més ca-
mas hospitalarias, menor coste del tratamiento). Al tiempo que las
estancias hospitalarias estdn cada vez mds enfocadas a atender a pa-
cientes criticos, cobra mds importancia el tratamiento llevado a cabo
en el domicilio del paciente. Dentro de esta atencién domiciliaria,
una importante faceta es la nutricion artificial (NA). La nutricién ar-
tificial domiciliaria (NAD), al igual que los demds tratamientos ad-
ministrados fuera del dmbito hospitalario, requiere para que tenga
éxito una cuidadosa seleccion de los pacientes y una esmerada pla-
nificacion de la estrategia que englobe la intervencién, la monitori-
zacion y el seguimiento'.

La NAD es la administracién a domicilio de nutrientes y demads
agentes terapéuticos adjuntos a través de la via digestiva (nutri-
cion enteral domiciliaria [NED]) o intravenosa (nutricién parente-
ral domiciliaria [NPD]), con la finalidad de mejorar o mantener,
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en el ambiente domiciliario, el estado de nutricion de
un paciente. Serd candidato a NED todo aquel pacien-
te que, disponiendo de una funcién gastrointestinal su-
ficiente, es incapaz de conseguir por la ingestién oral
de alimentos los nutrientes necesarios para cubrir sus
requerimientos energéticos. Asimismo, serd candidato
a NPD todo aquel paciente que es incapaz de recibir
por via gastrointestinal los nutrientes necesarios para
cubrir sus necesidades. En ambos casos, es requisito
imprescindible que la situacién clinica del paciente
permita su atencién a domicilio®. El tratamiento debe
ir dirigido a conseguir unos objetivos claramente defi-
nidos, y tanto el ambiente domiciliario como la situa-
cion fisica y psicoldgica del paciente, familia o cuida-
dor, deben ser adecuados para que este tratamiento se
pueda administrar correctamente. Esta modalidad te-
rapéutica exige unos minimos necesarios para que su
administracion sea segura y eficaz. Sin ninguna duda,
un médico sera el responsable maximo y actuard en
colaboracién con una enfermera, un dietista y un far-
macéutico. Todos ellos serdn expertos en NAD. Lle-
var a cabo la NAD requiere que una vez seleccionado
el paciente se elabore un plan de actuacién concreto
que incluya desde los objetivos nutricionales a corto y
largo plazo, hasta el programa de formacién en la téc-
nica del paciente, la familia o el cuidador, ademas de
la prescripcién de los nutrientes necesarios, las vias y
pautas de administracién adecuadas al ambiente domi-
ciliario, los planes de seguimiento, monitorizacién cli-
nica y de laboratorio del paciente, asi como la organi-
zacién del suministro periédico de material y los
productos para poder llevar a cabo correctamente este
tratamiento. Finalmente, las indicaciones de la NAD
deben ser revisadas de forma periddica, suspendiéndo-
se el tratamiento cuando no sea ya necesario o cuando
no logre aportar beneficios al paciente®*.

Si bien los origenes de la NED son mucho mas anti-
guos que los de la NPD, de hecho, su inicio concreto
no estd definido. El uso de la NED se ha desarrollado
ampliamente con el crecimiento de la atencién domi-
ciliaria. Por el contrario, estd bien documentado el ori-
gen de la NPD. El primer paciente con NPD fue dado
de alta en 1967 por Shils et al y, si bien sobrevivié
s6lo pocos meses, el caso permitié demostrar que era
posible realizar este tratamiento en el domicilio del
paciente’. La evolucién de la NAD ha sido muy diver-
sa. En algunos paises, como Estados Unidos o Italia
estd alcanzando cotas altas, pero en otros es una prac-
tica todavia poco difundida. Las grandes diferencias
en la incidencia de NAD en los diversos paises res-
ponden a sus politicas sanitarias y, de manera muy es-
pecial, al porcentaje del producto interior bruto dedi-
cado a la salud. Conocer la incidencia de NAD no es
tarea facil, ya que, en general, los registros no son
obligatorios. En EE.UU., la Oley Fundation for Home
Parenteral and Enteral Nutrition y la American So-
ciety for Parenteral and Enteral Nutrition (ASPEN)
tienen el OLEY ASPEN Information System (OA-
SIS), registro que proporciona datos sobre el diagnds-
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tico, la duracién y el tratamiento de pacientes que re-
ciben NAD. Segtn datos de este registro, la NAD ex-
perimenta un crecimiento (de la década de los ochenta
a los noventa) de un 25% por afio, lo que representa
unos 800 pacientes con NED por millén de habitantes,
y una poblacién de 80 por millén de habitantes, apro-
ximadamente, con NPD%’. El crecimiento en Europa
es muy diverso®!!. Los tltimos datos disponibles'? son
de 1997; segtin ellos, la prevalencia de la NPD varia
de 12,7 por millén de habitantes en Dinamarca a 3-4
por millén en el Reino Unido, Holanda, Francia y Bél-
gica, y menos de 2 por millén de habitantes en Polo-
nia y Espafia. En nuestro pais, la informacion de que
disponemos es la facilitada por el grupo de Nutricion
Artificial Domiciliaria y Ambulatoria (NADYA), de la
Sociedad Espafiola de Nutricién Parenteral y Enteral
(SENPE). No obstante, al ser un registro totalmente
voluntario, los datos que el mismo genera no son un
reflejo fidedigno de la realidad".

En muchos paises de Europa (Francia, Dinamarca,
Reino Unido) la legislacién permite que cualquier
centro hospitalario pueda prescribir NED, pero sélo
unos pocos centros aprobados por el ministerio de sa-
Iud son responsables de la NPD. En algunos paises,
como EE.UU. y el Reino Unido, existen unas normati-
vas estdndares para ser aplicadas a nivel nacional,
pero en otros no existe legislacion especifica para este
tratamiento. En nuestro pais, por ejemplo, si bien estd
legislada la préctica de la NED, no lo estd todavia la
NPD. La organizacién y los cuidados del paciente con
NAD varian de unos paises a otros. Asi, por ejemplo,
en EE.UU. existe un control y un seguimiento por par-
te de las compaiias aseguradoras. En el Reino Unido,
tanto los pacientes con NED como con NPD deben re-
cibir previamente la correcta educacién y un entreno
en la técnica, y disponen de protocolos escritos y telé-
fonos de contacto para emergencias, durante las 24 h
del dia. En algunos paises, como Francia y Dinamar-
ca, todo el material accesorio para la NPD es suminis-
trado por los hospitales; en otros (Alemania, Austria)
son las casas comerciales las que se ocupan de su dis-
tribucién y, finalmente, en algunos (Italia y Reino Uni-
do) existen las dos modalidades. Lo que si se pretende
es que sea posible un control y un seguimiento de to-
dos aquellos pacientes que estdn en programas de
N ADS’M'IG.

En nuestro pafs, si bien la NED estd legislada (Real
Decreto de enero de 1995; Orden Ministerial de 30
abril de 1997; Orden Ministerial de 2 junio de 1998) y
se regula a través de los facultativos adscritos a las
unidades de nutricién; su organizacién y funciona-
miento dependen no sélo de cada comunidad auténo-
ma, sino incluso de cada centro hospitalario. Existen
comunidades donde el suministro de la férmula y el
material necesario es distribuido a partir de las farma-
cias de los centros hospitalarios, mientras que en otros
se distribuye a partir de las farmacias de asistencia
primaria. Asimismo, el seguimiento de los pacientes
estd en funcion de las posibilidades de cada centro



hospitalario. Algunos centros atienden en sus consul-
tas externas a todos aquellos pacientes que pueden
acudir a las mismas. El seguimiento de los pacientes
encamados, sin que esté claramente definido, suele ser
controlado por la asistencia primaria. En algin caso
concreto (algunas dreas de Catalufia) existen conve-
nios de colaboracion entre las unidades de nutricién
hospitalarias y la industria farmacéutica para la distri-
bucién de las férmulas y el material accesorio, asi
como para la atencién y el seguimiento de los pacien-
tes bajo la responsabilidad final de las unidades de nu-
tricién. En cuanto a la NPD, en nuestro pais no existe
legislacion al respecto, si bien algunos centros hospi-
talarios estan autorizados (con convenios locales) a su
administracion. Las politicas sanitarias de los distintos
gobiernos deben potenciar la transferencia a sus domi-
cilios de los pacientes que requieren NA a largo plazo.
No obstante, sin una legislacién sobre su uso, que in-
cluya no sélo su financiacién, sino también su segui-
miento con guias de actuacién y su evaluacion para
poder acreditar aquellos centros capacitados, es dificil
que esta modalidad terapéutica se potencie, se registre
y se lleve a cabo correctamente!”.

La seleccion del paciente es bdsica. Este tratamiento
no deberia ser negado a nadie que pueda beneficiarse
del mismo, pero tampoco administrado sin unos obje-
tivos claros. La patologia més tributaria de NAD es la
enfermedad neopldsica'®. En NED, la mayor indica-
cion son los trastornos de la deglucioén, tanto de origen
neuroldgico como neopldsico. Las distintas series pu-
blicadas demuestran que las principales indicaciones
de NED en pacientes adultos son: neoplasias (de boca,
esofago, cabeza o cuello, de estémago, higado o pén-
creas, del tracto intestinal), enfermedades neurol6gi-
cas degenerativas, trastornos gastrointestinales (enfer-
medad de Crohn y enteritis rddica) y una misceldnea
(sida, anorexia, etc.)'*?!. Los resultados de una en-
cuesta retrospectiva realizada en Europa de enero a
diciembre de 1997'2 ponen de manifiesto que las afec-
ciones que requirieron NPD fueron por orden de inci-
dencia: enfermedades malignas, enfermedad de Crohn,
enfermedad vascular mesentérica, enteritis radica, sida
y una gran miscelanea (como neurotensinoma, atrofia
idiopdtica primaria, etc.). Las principales complica-
ciones de las distintas enfermedades citadas que com-
portaron el uso de NPD fueron: el sindrome de intesti-
no corto (35%), la obstruccion intestinal (28%), las
fistulas (7%), la seudobstruccion (7%) y otras causas
(23%). Tratar a los pacientes neopldsicos con NPD,
asi como a los pacientes terminales con NED, ha sido
siempre motivo de discusion entre el colectivo sanita-
rio. Muchos pacientes terminales prefieren estar en
casa en lugar del hospital y aprecian la oportunidad
que esta modalidad terapéutica les depara de estar con
su familia los dltimos meses de vida, lo que ademads
les permite poner en orden determinadas cuestiones
intimas. Como norma, se acepta que este tratamiento
deberia ser administrado como minimo durante un pe-
riodo de 3 meses®?. En general, los pacientes neopldsi-
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cos con obstruccion intestinal se tratan de manera pa-
liativa con una enterostomia de descompresion. Se
desconoce hasta qué punto la calidad de vida de estos
enfermos es o no mejor con NPD. Sabemos que las
personas sanas pueden, sin demasiados problemas,
ayunar completamente, a excepcion de la ingesta de
agua, durante periodos alrededor de 3 meses. La su-
pervivencia de los pacientes neoplédsicos con obstruc-
cién intestinal es de 6 meses como media. La decision
de iniciar una NPD en estos enfermos debe ser tomada
de manera individual y después de discutir amplia-
mente con el paciente las ventajas e inconvenientes de
la misma*.

El correcto funcionamiento de un programa de
NAD requiere tener perfectamente definida una serie
de requisitos que contribuirdn a que tenga éxito este
tratamiento una vez administrado fuera del dmbito
hospitalario y que, en definitiva, repercuta en una me-
jor calidad de vida del paciente y la familia. Estos re-
quisitos engloban la seleccion del paciente, el proceso
de transferencia del hospital al domicilio, las conside-
raciones de financiacion, la educacion o el adiestra-
miento, la existencia de documentacion, el plan estra-
tégico de actuacion y cuidados, una continua
comunicacién y una evaluacién periddica de la necesi-
dad del tratamiento. En general, la seleccién del pa-
ciente se realizard mientras éste permanezca ingresado
en el hospital. No obstante, en ocasiones el tratamien-
to se nos plantea cuando el paciente estd ya en su do-
micilio. En el proceso de seleccion se define una serie
de pardmetros objetivos y subjetivos que, conjuntamen-
te con factores médicos y psicosociales, influyen en el
tratamiento nutritivo domiciliario. Una vez selecciona-
do el paciente, él mismo o un familiar o cuidador deben
ser educados en la técnica y deben disponer de todas las
facilidades para el control y el seguimiento, asi como
para la disponibilidad de todo el material y las férmulas
necesarias®. Del mismo modo que los pacientes que re-
ciben NAD deben ser controlados por un equipo forma-
do por un médico, una enfermera y un dietista expertos
en NAD, no deber4 iniciarse ningtin tratamiento nutriti-
vo domiciliario si no existe la posibilidad de financia-
cion del mismo. El traspaso del paciente del dmbito
hospitalario al domicilio debe coordinarse entre el equi-
po de nutricién responsable del tratamiento, el paciente,
la familia y el cuidador, el médico de familia y la em-
presa o entidad responsable del servicio. La financia-
cién, independientemente del modelo estructural y eco-
némico, incluye desde el suministro periédico del
material y las férmulas necesarias, la posibilidad de es-
tablecer cambios en los tratamientos y sistemas para la
administracion de los mismos, la disponibilidad perma-
nente de teléfonos de contacto, el control y el segui-
miento médico y por parte del personal de enfermeria,
y la posibilidad de atencién o reingreso hospitalario en
caso preciso, asi como los traslados que el tratamiento
genere.

El adiestramiento debe ser llevado a cabo por una
persona (enfermera/dietista) experta en el tema e inte-
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grada en un equipo de soporte nutritivo. Los objetivos
del programa de educacién o adiestramiento consisten
en ensefiar la administracién y el control de la nutri-
cidn, asi como de los cuidados accesorios (administra-
cién de insulina, cuidados de la ostomia, etc.), para
que ello se realice de una manera segura y eficaz. Lo
ideal es que el paciente sea auténomo; no obstante,
ello no siempre es posible. Sin embargo, sea o no au-
ténomo, alguien més de la familia o un cuidador
deben ser conocedores de la técnica de la nutricién ar-
tificial. Al finalizar el periodo de formacién, las perso-
nas que lo han recibido deberdn ser capaces de reali-
zar por si mismas toda la técnica y responder a
preguntas bésicas y elementales sobre el tratamiento®2,
Es imprescindible que el paciente, la familia o el cui-
dador dispongan de toda la documentacion necesaria,
que estard redactada de manera ficilmente comprensi-
ble. Se precisa el consentimiento informado, asi como
un informe médico con justificacién del tratamiento,
para que todo el proceso burocratico se ponga en mar-
cha. Asimismo, un informe periédico de revaluacién
es necesario a intervalos de tiempo previamente deter-
minados. Otra informacién adicional incluye: infor-
macién sobre la técnica concreta de nutricién artifi-
cial, pautas de administracién en cada caso concreto,
normas de actuacién ante las distintas posibles inci-
dencias, derechos y deberes del paciente y de los pro-
veedores, medicacion, formula y material a recibir en
cada suministro, periodicidad de suministros y visitas
regulares, asi como las normativas y periodicidad de
los controles bioquimicos. Asimismo, debe existir do-
cumentacion escrita sobre el tratamiento administrado,
sus objetivos, tolerancia, complicaciones, etc. Al ela-
borar el plan estratégico a seguir deberemos tener en
cuenta que éste sea simple, claro, facil de llevar a cabo
y que requiera la minima asistencia. Lo ideal es que en
su diseflo participen tanto el paciente, la familia o el
cuidador como el equipo de soporte nutricional®. El
paciente y su familia deben conocer los objetivos y
planes de tratamiento. De hecho, cuando se establezca
el plan de administracién la familia debe informar so-
bre el estilo de vida del paciente y la familia, para que
los horarios establecidos no sean una complicacién
mads a toda la problematica que cualquier enfermedad
comporta. Debe existir una relacién periddica con la
enfermera y el médico para valorar la respuesta al tra-
tamiento, la existencia y el manejo de posibles com-
plicaciones, asi como la revisién de la indicacién del
mismo. Debemos tener siempre presente que estas téc-
nicas de tratamiento domiciliario deben ser enfocadas
para que tanto el paciente como la familia tengan una
mejor calidad de vida. El correcto tratamiento exige
una periddica evaluacién del mismo para que persista
la calidad del servicio administrado®.

Los resultados de la NAD dependen mucho de los
pacientes atendidos. Los resultados publicados suelen
ser confusos porque mezclan poblaciones de pacientes
adultos con nifios, pacientes con NAD de larga evolu-
cién con aquellos en que el tratamiento es de corta du-
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racion, y enfermedades benignas y malignas®'*2. Den-
tro de la modalidad terapéutica por via enteral, los pa-
cientes neuroldgicos no suelen volver a ser nutridos
por via oral con dieta convencional y pueden vivir con
este tratamiento muchos afios, especialmente los pa-
cientes con enfermedades neuroldgicas cronicas. Por
el contrario, los pacientes neopldsicos, si bien presen-
tan cifras de mortalidad mas elevadas, muchos de
ellos reinician la dieta oral convencional’. Dentro del
apartado NPD, aquellos afectados de enfermedad de
Crohn suelen presentar buenas supervivencias a largo
plazo, y un gran porcentaje puede dejar esta modali-
dad terapéutica para volver a la dieta oral convencio-
nal. Por el contrario, los pacientes que reciben NPD
dentro de un contexto de enfermedad neoplésica falle-
cen en un 80% dentro del primer afio. En situacién in-
termedia estdn los pacientes afectados del sindrome de
intestino corto, que tienen expectativas de vida largas
y con un buen programa de reeducacién consiguen ser
alimentados, total o parcialmente, por via oral®.

Otras consideraciones a tener en cuenta son la cali-
dad de vida de los pacientes que permanecen con es-
tos tratamientos y el coste econdmico de los mismos.
Existen pocos estudios que valoren la calidad de vida.
Algunos de ellos han sido realizados, por ejemplo, en
pacientes con NPD por fallo intestinal; si bien global-
mente (70,3%) admiten tener una buena calidad de
vida, existen numerosas dreas (disfuncion social, inca-
pacidad de retorno a la vida laboral) en las que los pa-
cientes no obtienen los objetivos esperados®. Otros
trabajos, que valoran también la calidad de vida en pa-
cientes con NPD de larga evolucién, concluyen que, si
bien este tratamiento ha representado un gran avance,
deben realizarse esfuerzos para rehabilitar a estos pa-
cientes no sélo desde el punto de vista funcional y de
supervivencia, sino también desde la vision psicoldgi-
ca y emocional. En este sentido parecen dirigirse las
expectativas del trasplante intestinal para aquellos pa-
cientes con fallo intestinal irreversible***. Cualquier
modalidad terapéutica deberia ser valorada en conjun-
to, en funcién no sélo de su coste econdémico, sino
también de los beneficios que proporciona tanto al pa-
ciente y la familia como al sistema sanitario. En gene-
ral, se acepta que los costes de la NAD, incluidos to-
dos los gastos que la misma genera, desde la
dispensacioén de las féormulas de nutricién y el material
accesorio hasta las visitas médicas o de enfermeria,
las consultas telefénicas y todos los diversos costes de
oficina generados, resulta mas econdémica que si se
administra en el ambito hospitalario, suponiendo una
reduccion del 60-70%. La principal diferencia, sin
duda, es la ausencia de costes de hospitalizacién**-+,
En definitiva, la NAD, como cualquier otro tipo de
tratamiento domiciliario, requiere el suministro a los
consumidores de un servicio de calidad y, ademas,
que sea rentable. Para ello, es basico que tanto los
profesionales de la salud y las potenciales agencias de
suministro del tratamiento como los pacientes y las fa-
milias tengan bien definidos unos estdndares de actua-



cién. Todo ello repercutird en la salud fisica del pa-
ciente, en la calidad de vida de éste y su familia (o
cuidadores) y en los costes sociosanitarios.
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