INFORME SOBRE LA SITUACION ACTUAL DE LA
NUTRICION PARENTERAL DOMICILIARIA EN
ESPANA

Grupo de Nutricién Artificial Domiciliariay Ambulatoria (NADYA) dela
Sociedad Espafiola de Nutricion Parenteral y Enteral (SENPE)

Madrid, Diciembre 2005



I ntroduccion:

La Nutricién Parenteral Domiciliaria (NPD) es una modalidad de soporte nutricional
que permite la administracion de las soluciones de nutricion parenteral en el propio
domicilio del enfermo. Desde su aparicion este tratamiento ha permitido mantener con
vida a pacientes con fallo intestinal, sin €l cual habrian fallecido.

LaNPD fue desarrollada en EEUU afinales delos afios 60 (1,2,3) siendo difundidaa
Europaafinales delos 70. En nuestro pais, aunque laNPD se viene utilizando desde
1985 (4,5), los primeros datos generales de esta actividad surgen tras la creacion del
grupo NADYA dela SENPE en € afio 1992. Desde entoncesy graciasala
desinteresada colaboracion de los miembros de las Unidades Clinicas responsables de
estos enfermos se han podido publicar datos anuales de la frecuencia de uso,
indicaciones, complicacionesy otros aspectos de laNPD (6-12).

Indicacionesdela NPD

LaNPD estaindicada en los pacientes que presentan fallo intestinal (13). Es decir en
aquellos pacientes que son incapaces de mantener un estado nutricional normal y un
balance positivo de nutrientes mediante la alimentacion oral y/o lanutricién enteral. En
estos casos, la nutricion parenteral ha demostrado su eficacia para mantener vivos a
estos enfermos, que antes de su existencia estaban condenados ala muerte. La Unica
alternativa al tratamiento con NPD alargo plazo seria, en algunos casos, € trasplante
intestinal, cuyos resultado son por el momentos inferiores alos delaNPD (14).

Las principales causas de fallo intestinal son (15):

- Disminucidn de la superficie de absorcion intestinal, el denominado

sindrome de intestino corto (SIC). Es la causa més frecuente de fallo
intestinal tanto en adultos como en nifios. Generalmente aguellos pacientes
adultos con menos de 50 cm de intestino delgado (con colon), o menos de 1
metro de intestino delgado (sin colon) seran subsidiarios de NPD. La causa
principal del SIC en adultos jovenes es lareseccion intestinal por

enfermedad de Crohn, y en adultos mayores la reseccion por isquemia



mesentérica, enteritis radica, tumores y traumatismos. En los nifios suele
deberse aresecciones (por enterocolitis necrotizante, volvulo intestinal) o a
mal formaciones congénitas (atresia intestinal, gastrosquisis)

- Afectacion extensa de la pared intestinal, que dificultala digestion y

absorcion de nutrientes. Puede deberse a enfermedad de Crohn, enteritis
radica, amiloidosis, etc. En los nifios se incluirian aqui aquellas
enfermedades del enterocito que producen diarrea secretora intratable, dentro
de las cuales estarian las enfermedades por inclusion de las
microvellosidadesy |as enteritis autoinmunes.

- Alteracién de lamotilidad intestinal, dentro de la cual se incluyen la

pseudoobstruccién intestinal crénica idiopatica, miopatia visceral, neuropatia
visceral, agangliosisintestinal total y algunas formas de enfermedades de la
cadena respiratoria mitocondrial que afectan a intestino (sindrome de
MNGIE, o encefal omiopatia mitocondrial neurogastrointestinal).

- Fistulas intestinales, generalmente de intestino proximal, o varias fistulas

gue obligan ala administracion de NPD. Pueden deberse a enfermedad de

Crohn, cancer, postquirdrgicasy enteritis radica, entre otras.

Un grupo cada vez mas numeroso de enfermos con fallo intestinal son |os pacientes con
tumores que afectan a la cavidad abdominal que se consideran irresecablesy no
susceptibles de tratamiento oncol dgico curativo y que producen unaimposibilidad para
que el paciente se alimente por via digestiva (dieta oral, nutricion enteral) debido a
diferentes motivos (carcinomatosis peritoneal, obstruccion parcial o completa, vémitos,
etc).

No obstante, la existencia de fallo intestinal es una condicion necesaria pero no
suficiente para que los pacientes puedan recibir NPD, ademéas deberemos comprobar
gue existe un suficiente apoyo en su domicilio para encargarse de latécnica sin que
suponga una carga desproporcionada para el enfermo o sus cuidadores. Ademés €l
tratamiento debera servir paramejorar el estado nutricional, la capacidad funciona y la
calidad de vida del paciente (16). Si no se dan estas condiciones este tratamiento no se
deberiaindicar (Tabla l1).

Existen grandes diferencias entre | os diferentes paises en cuanto a las patologias en las
gue se utilizalaNPD. En genera podemos distinguir dos tipos de enfermos. aquellos
que presentan una patol ogia benigna (enfermedad de Crohn, isquemia mesentérica,



enteritis rédica, pseudoobstruccién cronicaidiopética, etc) en los que en muchas
ocasiones la NPD se empleara por un tiempo prolongado, en ocasiones para €l resto de
sus vidas; y aquellos con patologia maligna (neoplasias avanzadas que afectan ala
cavidad abdominal y que producen fallo intestinal) en los que la supervivencia a corto
plazo es baja.

En nuestro pais en el ultimo registro del grupo NADY A-SENPE de NPD del afio 2003
(17) las enfermedades que motivaron el uso de NPD fueron en su mayoria benignas
(79%), mientras que las enfermedades malignas (cancer) representaron el 21%. Entre
las primeras se encontraron laisquemia mesentérica (20%), enteritis rédica (16,3%),
alteraciones de lamoatilidad (10,5%) y enfermedad de Crohn (4,6%) (Figura1). Estos
datos se han mantenido muy similares desde €l inicio del registro en el afio 1992,
destacando Unicamente un descenso progresivo en los casos de enfermedad de Crohn.
En una encuesta realizada en 9 paises europeos por el Grupo Europeo de Nutricion
Artificial Domiciliaria de la Sociedad Europea de Nutricién Parenteral y Enteral
(ESPEN-HAN group) (18) se recogieron datos de 494 pacientes adultos que habian
iniciado NPD entre Enero y Diciembre de 1997. Laindicacion més frecuente fue el
cancer (39%), seguida de la enfermedad de Crohn (19%), isquemia mesentérica (15%),
enteritis rédica (7%), SIDA (2%) y otras (18%). Es de destacar que en paises como
Alemaniay Suecia el porcentaje de pacientes con cancer llegd a 78% y 80%,
respectivamente, mientras que en el Reino Unido fue solo de un 5%.

En EEUU los datos del registro OASIS (Oley-ASPEN Information System) de 1991
recogian como patologia més prevalente el cancer (29%), seguido de la enfermedad de
Crohn (17%), dteraciones de la motilidad intestinal (12%), isguemia mesentérica
(10%), enteritis rédica (6%) y SIDA (2%) (19). En €l articulo de Howard et al que
recogia datos del Medicare (1989-1992) y ddl Registro Norteamericano de pacientes
con NPD (1985-1992) el cancer supuso un 40% de las indicaciones de este tratamiento
(20). Sin embargo, en publicaciones posteriores parece que esa tendencia ha disminuido
(21,22).



Prevalenciadela NPD

En Espafia en el dltimo registro disponible del afio 2003 se recogieron datos de 86
pacientes (62% mujeres y 38% hombres) pertenecientes a 17 centros hospitalarios, 1o
que significa una prevalenciade 2,15 pacientes/ millon de habitantes, con unatendencia
creciente en especial desde el afio 2000 (de 67 a 86 pacientes en el 2003) (17). La edad
media de |os pacientes adultos fue de 50,7 + 15 afios;, mientras que fue de 2,4 + 1,5 afios

paralos menores de 14 afios (Figura 2).

No obstante esta cifra es la mitad de |a media europea (estudio de la ESPEN-HAN) (18)
gue es de 4 pacientes /millén, y muy inferior alareferida en algunos paises europeos
con gran tradicion de NPD como Dinamarca o Reino Unido (4,5 en Gales, 14,3 en
Escocia 0 9,5 pacientes/ millén en Inglaterra) (23,24) (Figura 3).

A su vez estas cifras distan mucho de las de EEUU en donde el uso de esta modalidad
de tratamiento nutricional estd mucho mas extendido llegando a cifras de 120 pacientes/
mill6n de habitantes (20).

Volviendo alos datos de nuestro pais, y teniendo en cuenta que €l registro de los
pacientes con NPD es voluntario, a no existir unalegislacion al respecto, nos consta
que esta cifra puede estar infravalorada. L1amala atencién que pese aque la
accesibilidad alos programas de NPD deberia ser similar en todo € pais, los registros
de los Ultimos afios muestran que casi el 70% de |os pacientes se concentran en
hospitales de Madrid y Barcelona; mientras que existen comunidades auténomas que,
pese atener una poblacién elevada, tienen un bajo nimero de pacientes (Figura4). Se
hace necesario investigar las causas de estas diferencias, con el fin de garantizar e
acceso equitativo de todos los ciudadanos alos programas de NPD. La legislacion por
parte del Ministerio de Sanidad y Consumo contribuiria a hacer desaparecer estas

diferencias.



Costedela NPD y ahorro respecto al tratamiento con nutricion parenteral en €l

hospital

LaNPD es uno de los tratamientos domiciliarios mas costosos. Se han publicado
numerosos estudios que examinan |os aspectos econdémicos del tratamiento con NPD
(25-33) (Tabla 2). El coste anual por paciente parece ser més caro en los EEUU que en
Europa (75.000-150.000 $ en EEUU vs 25.000 £ en Reino Unido). En algunos de estos
estudios se incluyen los gastos atribuibles a las complicaciones de laNPD que requieren
la hospitalizacién del paciente.

Dos de €ellos serealizaron en el Reino Unido, 5 en EEUU y 2 en Canada. Estos estudios
muestran que la NPD es 65-80% més barata que el tratamiento con nutricién parenteral
en el hospital. El coste gjustado a la supervivencia por calidad de vida (QALY : quality-
adjusted life year) medido en 2 de dichos estudios fue razonabl e para pacientes con
patol ogias benignas, sobre todo en pacientes jovenes, considerando que se trata de un
tratamiento capaz de savarleslavida (29,31).

Sin embargo, en el estudio de Marshall publicado en € 2005 (33), laNPD fue més
rentable que €l tratamiento en el hospital independientemente de la edad de los

pacientes (< 6 > 55 afios) y de la patologia (benigna vs maligna).

Preparacion y pauta de administracion

Las soluciones de nutricion parenteral deben administrarse por una via central. En los
datos del registro de NADYA en 2 de cada 3 pacientes se emplearon catéteres venosos
centrales tunelizados, y en € resto reservorios subcutaneos (17). Estos datos son similares
alos resultados de la encuesta europea (18).

Son soluciones estériles que deben ser preparadas bajo una campana de flujo laminar (34).
En nuestro pais generamente se preparan en las farmacias de los hospitales (72%) o en las
compahias de home care (22,1%). En € primer caso, son los propios pacientes o sus
familiares los que recogen las bolsas de nutricién parenteral en e hospital (1 6 2
veces/'semana), mientras que en € segundo caso, las compafias distribuyen las bolsas de
nutricion parenteral en e domicilio del enfermo.



En una encuesta europea publicada en 1996 e hospital prescriptor y las home care
suministraban mayoritariamente laNPD (35) (Tabla 3)

En la mayoria de los pacientes la administracion de las bolsas se realiza de forma ciclica,
en infusion continua durante 10-24 h, preferentemente nocturna (o diurna) dependiendo de
las necesidades de cada paciente, para compatibilizar este tratamiento con su vida habitual.
Segun los datos de NADYA del afio 2003, en nuestro pais la administracion fue ciclica
nocturna en € 86% de los casos (17).

Siempre se deben utilizar bombas de infusion para asegurar un flujo constante y evitar
complicaciones metabdlicas (34). En cuanto a la provision de las bombas y dd material
fungible, en dicha encuesta europea es € hospital prescriptor y las compafias de home
care las que preferentemente proporcionan estos materiales alos pacientes (35). En nuestro
pais la bomba suele administrarla € hospita prescriptor y € materia fungible también €
hospital (76%) y aveces atencion primaria (17).

Seguimiento de los pacientes

El seguimiento de los pacientes con NPD debe realizarse por un equipo de personas con
experiencia en esta modalidad de soporte nutricional, pues ello redundaréd en una mejor

evoluciény menores complicaciones de estos enfermos (34).

En nuestro pais, generalmente los pacientes son seguidos por las Unidades de Nutricion
de los hospitales en los que seindico la NPD (88 %, segun datos de NADY A 2003). En
el resto de casos son las Unidades de Hospitalizacion Domiciliaria, las que en contacto

con aquellas, realizan el seguimiento de estos pacientes (17).

Durante la hospitalizacion los pacientes y/o sus familiares son entrenados en el cuidado
del catéter, conexion y desconexion de la nutricion parenteral, deteccion de
complicaciones y actitud a seguir. En algunos casos, este entrenamiento puede
realizarse y/o continuarse en el domicilio del enfermo, si se dispone de un Servicio de
Hospitalizacion Domiciliaria. En € estudio de Van Gossum (35), que se realizo
recogiendo datos de pacientes nuevos que iniciaban NPD en diferentes paises europeos
entre el 1993-1994, la mayoria de los pacientes eran entrenados en €l hospital (con una

media de 14,2 dias) y de acuerdo a protocolos en e 63% de los casos. Llamala atencion



que solo en el 43% los cuidados del catéter eran realizados por € propio paciente tras su
entrenamiento (Tabla 4).

Tras el alta hospitalaria €l paciente permanece en contacto con el equipo de
profesionales de dichas Unidades de Nutricién, a que deberiatener facil acceso
(preferentemente las 24 horas) (34). De estamanera el paciente bien entrenado podra
seguir el tratamiento en su domicilio asistiendo al hospital Unicamente parareadlizar las
revisiones periddicas y/o si aparecen complicaciones. En latabla 5 se resumen los
controles analiticos y pruebas complementarias que consideramos necesarias en €l

seguimiento de estos enfermos (13).

Complicacionesde la nutricién parenteral:

Las complicaciones de la NPD son las mismas de la nutricion parenteral y se dividen en

3 grandes grupos (36):

e Complicaciones mecanicas
e Complicaciones infecciosas

e Complicaciones metabdlicas

Dentro de las complicaciones mecéanicas la mas frecuente es e neumotorax que puede
ocurrir durante la colocacion del catéter. Otras complicaciones son lalesidn de la arteria
subclavia, lamalposicion del catéter, laembolia gaseosa, laoclusion del catéter (por
trombos, precipitados lipidicos, precipitados Ca/P, etc), trombosis venosa, rotura del

catéter, etc.

Las complicaciones infecciosas son las més frecuentes (0,3-0,5/ paciente/ afio, 1-2/ 1000
dias de catéter). En su mayoria (> 50%) se deben a bacterias Gram + (principamente
stafilococcus coagulasa negativo). Las causas mas frecuentes de la infeccion suelen ser la
diseminacion de dichas bacterias desde la pid ala punta dd catéter y la contaminacion de
la conexiodn de los catéteres. Se trata de complicaciones que pueden ser muy gravesy que
suelen obligar a una hospitdizacién del paciente para extraer los cultivos apropiados e

iniciar € tratamiento antibicdtico, que en muchos casos podra continuarse en e domicilio



de dichos enfermos. La existencia de protocolos de cuidados del catéter y del tratamiento
delasinfecciones asociadas a catéter esimprescindible en todo programade NPD (34,37).
Finalmente, las complicaciones metabdlicas incluirian ateraciones hidroel ectroliticas (hipo
e hipernatremia, hipo e hiperpotasemia, hipo e hipermagnesemia, hipo e hiperfosfatemia,
etc), la hiper e hipoglucemia, € sindrome de redimentacién y las complicaciones
hepatobiliaresy Osess.

Las complicaciones hepatobiliares son mas frecuente en los nifios. Dentro de ellas se
incluyen la esteatos's, colestasisy las alteraciones biliares (barro biliar, colélitiasis). Su
etiologia es multifactorial: factores dependientes de la enfermedad de base (presencia de
inflamacion y/o infeccion cronica), falta del estimulo de los alimentos sobre la secreciones
gastrointestinales, sobrecrecimiento bacteriano, toxicidad de los componentes de la NP
(exceso de glucosa, triglicéridos de cadena larga, etc) o déficit de algunas sustancias
(taurina, carnitina, colina, etc). Los casos més graves producen un fallo hepatico grave que
conduce a la muerte del paciente s no se rediza un trasplante combinado (higado-
intestino).

En cuanto a la enfermedad metabdlica dsea, se trata de una complicacion muy frecuente.
Podemos encontrar en estos pacientes osteomalacia, 0steoporosis y un mayor riesgo de
fracturas. Su etiologia es multifactorial: factores de predisposicién individual, enfermedad
de base (maabsorcion, tratamiento esteroideo, etc) y factores relacionados con la NP
(hipercalciuria, toxicidad por aluminio, deficiencia y/o toxicidad por vitamina D, déficit de
otros micronutrientes, etc). Esta complicacion puede deteriorar la calidad de vida de los
pacientes que son subsidiarios de NP por largo tiempo.

Enlastablas 6y 7 se comparalaincidencia de complicaciones en distintas series.

En € dltimo registro de NADYA dd afio 2003 (17), se presentaron complicaciones
relacionadas con € tratamiento nutricional en 98 ocasiones. De dllas las mas frecuentes
fueron las complicaciones infecciosas (Figura 5). Estas complicaciones significaron 1,6

hospitalizaciones por paciente.



Supervivenciay calidad devida

La supervivencia de los pacientes con NPD dependera de la enfermedad primariay de la
edad de los pacientes. En los pacientes con patologias benignas € prondstico alos3y 5
anos es, respectivamente, del 68% y 64% (5,19). La mayor supervivencia la tienen los
pacientes con enfermedad de Crohn y con malformaciones congénitas del intestino (80% a
los 3 afios). Los pacientes con patologia vascular, trastornos de la motilidad intestina y
enteritis radica tienen una supervivencia del 65 a 75% a los 3 afios. Por € contrario los
pacientes con neoplasias tienen una supervivenciadd 10% alos 2 afios (Figura 6).

El 95% de las muertes en pacientes con NPD esta en relacion con la enfermedad de base y
no con e tratamiento con NPD (20).

Entre un 65 y un 75% de los pacientes mantienen una calidad de vida aceptable, que les
permite mantener un empleo o su actividad habitual, generamente a tiempo parcia
(38,39). El beneficio es mayor en aquellos pacientes que antes de la NPD presentaban una
incapacidad funcional grave (confinamiento en domicilio 0 en cama) ya que tras € inicio
de laNPD mejoraban notablemente su nivel de actividad (39)

En los datos del registro NADY A 2003, laduracion media del tratamiento fue de 8,5 +
4,6 meses; €l 67,4% de los pacientes permanecieron con NPD por un periodo superior a
6 mesesy un 57 % mas de un afio. Al finalizar € afio, seguian en activo en el programa
el 73,3 % de los pacientes. Las principales causas de retirada fueron por éxitus (55 %) y
por pasar adietaoral (45 %). En cuanto al grado de incapacidad, el 11,8 % estaban
confinados en sillao camay el 28 % no presentaban ningun grado de incapacidad 0 solo
unaleve incapacidad social.

Estos datos son bastante distintos alos publicados recientemente en EEUU (21) en los que
lamediadel tratamiento con NPD fue de 100 diasy las causas principales de retirada

fueron lafinalizacion del tratamiento (55%) y la muerte (22%).
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M odelos de financiacion a nivel europeo

Los datos presentados a continuacion provienen de una encuesta sobre legislacion y
pago de los costes de la NPD en diferentes paises europeos (40). Esta encuesta fue
contestada por 12 paises europeos. Segun esta encuesta, la NPD esta legislada en 5
paises europeos. Dinamarca (1975), Francia (1984), Bélgica (1987), Itaia (1988) y
Polonia (1990). En todos ellos tiene una cobertura nacional, salvo en Italia que es
regional. SOlo en e caso de Bélgica, los nifios tienen una consideracion especial.
Existen distintos niveles de regulacion de la NPD: est4 aprobada con restricciones a
ciertos hospitales (en 5 paises); o restringida a ciertos pacientes con diagndsticos
especificos.

En algunos paises la NPD puede ser prescrita por cualquier médico de hospital (Austria,
Alemania, Isradl, Italia, Espafia, Reino Unido). Por e contrario en Bégica, Croacia,
Republica Checa, Dinamarca, Francia y Polonia, solo médicos de Unidades de
Nutricion, u otros doctores designados en centros autorizados pueden prescribir laNPD.
El presupuesto de la NPD proviene del Sistema Naciona de Salud (SNS) en un 100%
en 11 paises. En Alemania, el SNS o los seguros privados cubren los gastos, mientras
gue en Israel todos los gastos corren a cargo de |os seguros privados.

No existe una regulacion clara en relacion a material fungible y las bombas de NP. La
Farmacia Hospitalaria, farmacias privadas y las compafias de home care se encargan en
diferentes grados en los distintos paises de distribuir las bolsas de NP y e materia
fungible (Tabla 8).

La mayoria de los paises tienen guias especificas para los profesionales sanitarios y los
pacientes (Tabla 9).

Justificacion de la necesidad de una legislacion sobrela NPD

De la encuesta realizada en 1999 por e grupo de Nutricién Artificial Domiciliaria de la
ESPEN con datos recogidos en 12 paises europeos habria que destacar lo siguiente
(40,41):
e En cas todos estos paises los gastos de la NPD son sufragados por € Sistema
Nacional de Salud

e SAloenb paises existe unalegidacion nacional paralaNPD
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e SOlo en 4 paises existen guias escritas a nivel naciona para los profesionales
sanitarios que cuidan de estos pacientes

e Existen grandes diferencias entre los paises en la prescripciéon y mangjo delaNPD

Laimpresion genera es que aunque € SNS sostiene € gasto de la NPD, no siempre esta
interesado en su regulacion. Como en cualquier especialidad médica, la existencia de
estdndares y guias de préctica clinica son necesarios para asegurar la seguridad y la
efectividad de laNPD (13,34). En la Resolucion sobre Food and Nutritional Care en los
hospitales adoptada por € Consgo de Ministros del Consgjo de Europa € 12 de
Noviembre de 2003 se establece que “se deberian desarrollar estdndares de préctica
clinica para € inicio, preparacion, educacion provision de equipos, seguridad vy
seguimiento de los pacientes en tratamiento con soporte nutricional domiciliario”
(https://wcm.coe.int/rsi/CM/index.jsp

Es labor de las sociedades cientificas e confeccionar dichos estandares y guias de
actuacion, asi como la creacion de criterios de acreditacion de los centros encargados del
tratamiento de estos pacientes (42); mientras que es € SNS quien tendria que regular y
costear su aplicacion.

La existencia de una regulacion a nivel naciona beneficia a todos: pacientes, trabajadores
delasaludy a propio SNS. A los pacientes, porque se les garantiza su derecho arecibir €
tratamiento apropiado independientemente de su Sitio de residencia. A os trabgjadores de
lasalud, porque tendrian coberturalegal de su préactica clinica, incluso en aquellos casos en
que las decisiones se basen en aspectos éticos. Al SNS, porque contaria con datos
epidemiol 6gicos precisos para planificar los centros més adecuados para € cuidado de
estos pacientes y para su financiacion y porque probablemente reduciria € coste del
tratamiento de estos enfermos.

Muchos estudios han puesto de manifiesto que la relacion coste-beneficio de la NPD para
los pacientes con fallo intestinal es inversamente proporciona ala experiencia del equipo
encargado del cuidado de estos pacientes. Teniendo en cuenta que se trata de uno de los
tratamientos domiciliarios mas costosos y que la supervivencia de estos pacientes puede
ser muy prolongada, lo l6gico seria que estos pacientes fuesen controlados por
profesionales con gran experiencia en este campo, lo cual solo es posible s existe una
legidacion a respecto que acredite a los centros. No hay que olvidar que la NPD para los
pacientes con falo intestina tiene  mismo valor que la didisis para los enfermos con

fracaso renal crénico, que solo se realiza por centros aprobados por € SNS.
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Otra razén importante para la regulacién de la NPD seria € ahorro de costes que supone
este tratamiento respecto a tratamiento con NP en € hospital que puede ser del 60-76%
como anteriormente dijimos (43).

Entre las razones que podemos encontrar para explicar la fata de legidacion en relacion
con otras patologias estarian: la bgja incidencia ddl fallo intestinal, € hecho de que son
muchos los profesionales encargados del cuidado de estos pacientes (médicos de Unidades
de Nutricion, farmacéuticos, cirujanos, enfermeras, dietistas, entre otros) y € temor a que
se incremente € gasto sanitario. Esto Ultimo no parece probable, ya que se ha demostrado
claramente que la existencia de equipos de soporte nutricional reduce los costes a eliminar
las indicaciones innecesarias, optimizar los recursos y disminuir las complicaciones del

tratamiento.

Propuestas de trabajo sobre NPD

A lavista de los datos recogidos en este informe y para intentar subsanar las deficiencias
existentes en este campo, seria bueno establecer una propuesta de trabajo sobre € temaque

Se centrase en |os siguientes puntos (44):

¢ Informe sobre la situacion actual

e Creacion de un grupo de expertos (administracion /profesional es)

e |Implicarse dentro del mangjo conjunto del fracaso intestinal (es decir,
conseguir una coordinacion con los programas de Trasplante intestinal)

e Criterios de Indicacion/Acreditacion de centros

e Financiacion

e Legidacion final
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Tabla 1. Criterios de indicacion delaNPD

1. El paciente presenta un fallo intestinal grave que se prevé prolongado

2. El paciente no puede mantenerse exclusivamente con alimentacién oral o
enteral

3. El tratamiento puede normalizar, o al menos, mejorar la situacion nutricional
del paciente

4. El tratamiento puede mejorar la capacidad funcional del paciente
Existe suficiente apoyo en €l domicilio para encargarse de latécnicasin que

suponga una carga desproporcionada
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Tabla 2. Estudios comparativos del coste delaNPD con € coste dela NP en el hospital

Estudio Pais Metodologia Resultados
(aro)
Wateska,| EEUU |Andisisde El coste de laNPD €l primer afio fue de 21.465 $/afo y
1980 (1980) | coste después 19.700 $/ano. El coste de la NP en hospital fue de
(25) 73.720 $
Wedley, EEUU |Andisisde El coste de la NPD fue de 33.000-36.000 $/afio, mientras que
1983 (1983) | coste en el hospital fue de 182.000 $
(26)
Baptista, EEUU |Andisisde La valoracion periodica de todos | os aspectos del cuidado del
1984 (1984) | coste paciente puede resultar en ahorros fiscales significativos
(27)
Dzierba, EEUU |Andisisde El coste de la NPD fue de 32.850 $/afio frente a 57.000 $/afio
1984 (1982-3) |coste delaNP en el hospital
(28)
Detsky, Canadd |Andisisde Coste marginal QALY 14.600 $ /afio. Incremento de 3,3 afios
1986 (1970-82) | coste-eficacia |de supervivencia gjustada a calidad de vida en comparacion
(29) con la alternativa de soporte nutricional intermitente en el
hospital
Bisset, UK Andlisisde El coste de las soluciones de NPD, bombay fungible fue de
1992 (1992) |coste 23.000-30.000 £/afio
(30)
Richards, UK Andlisisde El coste delaNPD €l primer afio fue de 44.288 £. El coste
1996 (1995) |coste-eficacia |margina QALY* fue de 69.000 £. Un afio de NP en €
(31) hospital 93.000 £
Reddy, EEUU |Andisisde El coste anual total del tratamiento con NPD fue de 70.000
1998 (1991-6) |coste-eficacia |$/afio (15.000-169.000)
(32)
Marshall,| Canadda |Andisisde El coste diario en el hospital fue de 567 $y en casade 405 $.
2005 (1996- |coste-eficacia | El ahorro mensual de laNPD respecto a hospital fue de 4860
(33) 2001) $

*QALY:: quality-adjusted life year
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Tabla 3. Datos de una encuesta europea sobre el suministro de bolsas de NP, material

fungible y bombas de infusion en pacientes con NPD (35)

Suministro Bolsas de NPD Fungible Bombas
Hospital prescriptor 57% 58% 53%
Hospital local 1,4% 1,6% 1,2%
Farmacialocal 2,4% 7% 4%
Compahias de 37% 31% 18%
home care
Otros 1,2% 1,4% 10%
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Tabla 4. Datos sobre e entrenamiento de los pacientes con NPD en una encuesta

europea (35)

Entrenamiento en el hospital 83%
Entrenamiento fuera del hospital 15%
Entrenamiento con protocolo 63%
Se entrega manual de entrenamiento 63%
Autocuidado tras entrenamiento 43%
Cuidado por familiares 29%
Cuidado por enfermera comunidad 26%
Promedio de tiempo de entrenamiento 14,2 dias
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Tabla 5. Controles periddicos en pacientes con NPD

Cada 1-3 meses

Cada 6 meses

Cada 1-2 anos

Hemograma, Glucosa, urea,
creatinina, Na, K, GOT,
GPT, GGT, FA, hilirrubina,
albimina, transferring,
prealbumina, Ca, P, Mg,

Jases venosos

Zn, Cu, vitamina B12, &cido
folico, vitamina A, E, C, 25
OH vitamina D, PTH, t de
protrombina, caciuria,

fosfaturia, magnesiuria

Ecografia
densitometria 6sea

resonancia magnética

abdominal,
Se,
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Tabla 6. Incidencia anua de complicaciones en pacientes con NPD en distintas series

(expresadas por paciente y afio)

EEUU. Registro Estudio Registro NADY A-
Nacional (1986) multicéntrico SENPE (2000)
europeo (2002)
Infeccion 0,37 0,15 0,58
Obstruccion 0,15 0,045 0,11
Desplazamiento o - 0,01 -
rotura
Trombosis venosa - 0,002 -
Metabdlicas - 0,03 0,33
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Tabla7. Tasadeincidencia de complicaciones en NPD

Complicacion Episodios por paciente y afio (mediae
intervalo de confianza 95%)

Sepsis 0,34 (0,32-0,37)
Obstruccion 0,071 (0,059-0,083)
Trombosis venosa 0,027 (0,02-0,034)
Afectacion hepéticalbiliar

e Grave 0,024 (0,008-0,057)

e moderada 0,42 (0,27-0,63)
Enfermedad metabdlica 0sea 0,05 (0,01-0,15)
Alteracion hidroelectrolitica 0,12-0,61
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Tabla 8. Sumunistro de las bolsas de NPD, material fungible y bombas en diferentes

paises europeos (40)
Bolsas de NPD Fungible Bombas
Hospital Todos excepto A, Igual Todos excepto D
Al ls, P
Farmacia privada A, Al Igual Al
Compafiias de| Todosexcepto B, Todos excepto B, A,CAlLLIs
home care C,RCh, F C,RCh,F E

Atencién Primaria

A: Austrig, Al: Alemania, Is. Isragl, P. Polonia, B: Bélgica, C: Croacia, RCh: Republica
Checa, F: Francia, I: Italia, E: Espafia
Bolsas de NPD: P 100% home care, RU 85% home care

Fungible: Al 100% farmacia privada

Bombas: D otros (comunidad local), P hospital (nifios) y otras fundaciones (adultos), Al

25% otros (fundaciones)
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Tabla 9. Guias escritas de NPD en diferentes paises europeos (40)

Profesionales sanitarios Pacientes
No C A, C
Si
Nivel nacional I, F, P, RU P, RU
Nivel local A,B,RCh, D, Al,lIs E Todos excepto A, C, P

A: Ausdtrig, Al: Alemania, Is. Isragl, P: Polonia, B: Bélgica, C: Croacia, RCh: Republica
Checa, F: Francia, I: Italia, RU: Reino Unido, D: Dinamarca, E: Espaia
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Figura 1. Distribucion de los pacientes con NPD por enfermedad de base (NADY A

2003)
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Figura 2. Distribucion por grupos de edad de |os pacientes con NPD en Espafia
(NADYA 2003)
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Figura 3. Prevalencia de NPD en distintos paises europeos (ESPEN-HAN, 1997)

casos/millén hab
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Figura 4. Distribucion de los pacientes con NPD por comunidades auténomas (NADY A
2003)
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Figura5. Complicaciones en pacientes con NPD (NADY A 2003)
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Figura 6. Supervivencia de los pacientes con NPD segun diferentes patol ogias
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