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Resumen

A través de un cuestionario simplificado el grupo
NADYA ha recogido y analizado datos referentes a
edad, sexo diagndstico, via de acceso, duracion, forma de
administracién, complicaciones y calidad de vida de 612
pacientes (62% H; 37% M) con nutricién enteral domi-
ciliaria (NED) ¥ 19 pacientes (42% H; 57% M) con nu-
tricién parenteral domiciliaria (NPD), correspondientes
al registro nacional de 1995.

La indicacién mas frecuente de NED es la neoplasia
(41%}), seguida de las alteraciones neurologicas (33%).
La via de acceso mis comiin es la SNG (37 %) seguida de
la administracion oral en el 37%, PEG en el 13% y osto-
mias quirirgicas en el 8%. El tiempo medio de trata-
miento es de 6 meses, Se obtiene un indice de 0,50 com-
plicaciones/paciente-afio (gastrointestinales 0,17 y
alteraciones mecanicas 0,09). Al finalizar el estudio el
63% de los pacientes continuaban con NED, registran-
dose una tasa de mortalidad del 70%. L.a mayoria de los
pacientes en tratamiento presentaban discapacidad so-
cial grave (20%) o permanecian en cama (18%).

Las indicaciones de NPD mis frecuentes son: enteritis
ridica (26 %), enfermedad de Crohn (21%) e isquemia
mesentérica (16%). SIDA, alteraciones de la motilidad y
enfermedad neoplésica estdn escasamente representadas
(10%}). Son utilizados catéteres tunelizados en el 58% de
fos casos y Port-a-Cath en el 31%. La duracién media
del tratamiento es de 7,9 meses. Se han registrado 0,47
hospitalizaciones/paciente-aiio en relacién con el trata-
miento nutricional (fundamentalmente sepsis por caté-
ter). Se registra una mortalidad del 16% y recuperacién
de via oral en el 21% de los casos. El 42% de los pacien-
tes no presentan discapacidad social valorable.

(Nufr Hosp 1998, 13:144-152)
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ARTIFICIAL NUTRITION IN THE HOME. 1995
REPORY. NADYA-SENPE GROUP
Abstract

By means of a simplified questionnaire, the NADYA
group has gathered and analyzed data with regard to the
age, sex, diagnosis, access route, duration, form of admi-
nistration, complications, and quality of life, in 812
patients (62 % male; 37 % female) with At Home Enteral
Nutrition (AHEN), and 19 patients (42% male; 57%
female) with At Home Parenteral Nutrition (AHPN)
corresponding the National Registry of 1995,

The most frequent indication of AHEN was a neo-
plasm (41 %), followed by neurelogical alterations (33%).
The most common access rotue is the NGT (37% ) tolo-
wed by oral administration in 37 %, PEG in 13% and sar-
gical ostomics in 8%. The mean treatment time is' 8§
months. The index of complications/patient-year is 0.50
(gastercintestinal 0.17, and mechanical alterations 0.9).

At the end of the study, 63%, of the patients continued to . -
receive AHEN, showing a mortality rate of 70%. The
majority of the patients undergoing treatment presented -
a sever social disability (20% ) or were bed ridden (18%). : '

The most commen indications for the AHPN are: radis
cal enteritis (26 %), Crohn’s disease (21%), and mesente-:
ric ischemia (169 ). AIDS, motility alterations, and nev-
plasic diseases are scantly represented (10%). Tunneled -

catheters are used in 58% of the cases, and Port-a-Cath
in 31% ). The mean duration fo the treatment was

months. An index of 0.47 hespitaiizatian/patient-yéar"

was seen in relation to the nutritional treatment (mainly
due to catheter septicemia). A mortality of 16 % is noted
and 21% show a recovery of the oral route. 42% of ite
patients did not present an assessable social disabili¢

{Nutr Hosp 1998, 13:1‘44 1525

Key words: At home arrificial nutrition. National: R
gistry of patients. h

Intreducciéon

La nutricién artificial domiciliaria (NAD):es
ternativa terapéutica de eleccion en aquellos pacientes
gue de otro modo requeririan largos ingresos, _
larios con el iinico fin de mantener un aporte:de T
trientes gue preserve su estado nutricional.”
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Haospital Cindad Servicio
ALENCION PHMALIE .o e Barcelona Atencién primaria
H. 12 de Octubre .o Madrid Nutricién y Dietética
H. Ciudad de Jaén ..o Jaén Nutricién y Dietética
H. Central de Asturias........cooooveeen Oviedo Nutricion y Dietética
H. Clnico e Zaragoza Nutricién y Dietética
H. de Conxo oo e Santiago Nutricitn y Dietética
H. de Cruces.....ccoovviirivinns Bilbac Hospitalizacidn a domicilio
H. General de Galicia............... Santiago de Compostela Pediatria y Nutricidn y Dietética
H. General Universitari .. Valencia Farmacia
H. Josep Trueta ....... Gerona Nutricién y Dietética
H LaFe. oo Valencia Nutricidn y Dietética
H. Margués de Valdecilla..... Santander Nutricién y Dietética
H. Severo Ochoa ............... Madrid Nutricion y Dietética
H. Universitaric La Paz..... Madrid Nutricidn y Dietética
H. Universitario del Mar ... Barcelona Nutricidn y Dietética
H. Virgen de 1as NIieVes ... Granada Nuiricidn y Dietética
H. Virgen del Camino ... Pamplona Nutricién y Dietética
H. Virgen del ROCIO ..o Sevilla Nutricién y Dietética
La prictica de la NAD incorpora el deseo de pro- Material y método

veer de una mejor calidad de vida fuera del hospital a
pacientes que requieran soporte enteral o parenteral, y
¢l reconocimiento del domicitio como entorno apre- : - > . .
piado para una actividad profesional segura y eficaz:*. tiva, la mformavilon correspondle‘nte a los pacientes
El Grupo de Nutricién Artificial Domiciliaria y que d urante ?E. ano 1995. han §egu:do ratamiento con
Ambulatoria (NADYA), integrado en la Sociedad Es- nutricion artificial domiciliaria. Se evaliian de forma
pafiola de Nutricién Parenteral y Enteral (SENPE) y m‘dependlente l‘ols’pa(:lentes gue han seguido trata-
formado por profesionales con una dedicacion plena a miento c.og’nutrlcwn enteral y los que fueron tratados
la nutricién artificial, asume como objetivo el relacio- con nutricion parenFerai. . s
nar y coordinar a los profesionales involucrados en Au-nque. se mantienc su §1mpi:cxdad, el Q1sen0 del
esta modalidad terapéutica, asi como facilitar ¢l cono- cuestionario ha 51d0. actughz’ac'io. En el registro, ade-
cimiento de la realidad de su préctica en nuestro pafs. mas de los datos ep Lderfm?logmgs _(edad, sexo.:.),’ se
Para ello, anualmente recoge y analiza datos referen- Interroga sobre cl (.:11.afgnost;‘c.o principal que motivo la
tes al diagnéstico, tipo de soporte, caracterfsticas del indicacidn de nu?r;mon &ItiflCla.l domlgiharla, asf co-
seguimiento, complicaciones y calidad de vida de pa- mo por la duracién del tratamiento, tipo de soporte
cientes incluidos en programas de NAD+. LttIE.iza}do, vias de acceso y‘pos.ﬂ’)les comphcaciones
Datos de incidencia en el dltimo trienio permiten que dieran lugar a hospitalizacion durante el afo en
estimar un nimero de pacientes de 143 por millén de estudio. Se incluyen, también, los motivos de retirada

habitantes los candidatos a nutricién enteral domici- d?,l tratamiento si este fue Su‘.qpeﬂdldo.' Con la inten-
liaria (NED). La escasa informacién en el drea de la citn de valorar la calidad de vida se solicitan datos so-

nutricién parenteral domiciliaria (NPD) sugiere un in- bre el grado de discapacidad y situacion laboral del
suficiente desarrollo de esta actividad, posiblemente paciente durante el tratamiento. ) )

en relacién con un reducido nimero de centros sanita- Los cuestionarios cumplimentados han sido Tecogt-
rios que disponga de estructura suficiente para abarcar dos a lo largo del afio 1996 por la Unidad de Nutricidn

programas de NPD. La aportacién de nuevos equipos det Hospital dUnl;f:rmiing Ega Paz, que h; aCt.!éadﬁ CO.ISO
en afios sucesivos, permitird una mayor definicidn de centro coordinador. La informacion obienida hia sico

la NAD en nuestro pafs procesada informdticamente en Microsoft Access 2.0.

El presente trabajo es el segundo informe anual del
grupo NADYA, con datos del registro nacional de pa-

En un cuestionario cerrado, remitido a cada uno de
los colaboradores, se ha recogido de forma retrospec-

i ) . c Resultados
cientes en tratamiento con nutricién enteral o parenteral
domiciliaria en el afo 1995. Los equipos que han cola- Durante el afio 1995 han seguido tratamiento
borado este afio en este trabajo se listan en la tabla L con nutricion artificial domiciliaria 631 pacientes
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Fig. 1.~Distribucidn de lg poblacidn por edad y sexo en NED,

(61,6% hombres y 38.4% mujeres) con una edad Diagndsticos
media de 59,2 + 20,24 afios. Se muestran a conti-
nuacion datos referentes a pacientes que siguieron
iratamiento con natricién enteral domiciliaria y
tos que lo hicieron con nutricién parenteral domi-
ciliaria.

La patologia neopldsica ha sido la indicacién mads
frecuente de NED, en 257 pacientes (41,1%}. En el
33,5% fueron las alteraciones neuroldgicas las que in-
dicaron el tratamiento, seguidas de la enfermedad in-
flamatoria intestinal (EID) en el 5,7%, SIDA (2,9%) y
malnutricidn (2,9%), otros diagndasticos (fibrosis quis-
Nutricién enteral tica, alteraciones de la motilidad intestinal, etc.) se
han presentado con mucha menor frecuencia (fig. 2).

Fueron subsidiarios de tratamiento con nutricidn
enteral domiciliaria (NED) 612 pacientes (62,2%
hombres y 37.7% mujeres}, su edad media era de 59,7
+ 20,2 afios. En la figura 1 se muestra la distribucién La vias de acceso mas representada ha sido 1a son-
de la poblacion por edad y sexo. da nasogdstrica (SNG) en un 37.2% de los casos se-

~

Via de acceso y pauta de infusién

300

E] Neoplasia

Ait. Neurolog.
B
[ siba

= | Malnufricion

F. quistica

. Otros

L

Fig. 2—Diagndstico en NED
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guida de cerca por el aporte oral de férmulas (37%).
La gastrostomia endoscdpica percutdnea (PEG) fue la
via de eleccién en 80 pacientes (13%). Las técnicas
quirtirgicas y las sondas nasoduodenal ¥ nasoyeyunal
han sido menos utilizadas (fig. 3).

A la mayorfa de los pacientes se les han administra-
do férmulas poliméricas (82%), quedando relegadas
las formulas especiales u oligoméricas a grupos mu-
cho mas reducidos: 14% y 4% respectivamente. En
los pacientes con infusién enteral la administracién
discontinua bien en forma de bolus o con sistema de
goteo ha sido generalizada; el 20% realizaba infusién
continua.

Evolucién

El tiempo medio de utilizacidn de nutricidn enteral
es de 6,01 + 4,45 meses. Los pacientes portadores de
gastrostomia quirdrgica muestran una mayor duracién
del tratamiento (7,8 £ 4,06 meses), que los pacientes
con soporte oral (6,6 + 4,43 meses), y aquellos porta-
dores de PEG (6,6 + 4,22 meses). En la tabla 11 se
muestra la distribucidn de pacientes en diferentes in-
tervalos de tiempo con soporte.

A 30 de diciembre de 1995, 384 pacientes (62,7%)
continuaban con el tratamiento, mientras gue en 187
(30,5%) habia sido retirado. La causa més frecuente
de suspension del tratamiento fue la muerte en rela-
cién con la enfermedad base (58%). Un 33% de los
pacientes reasumieron la alimentacion oral.

El registro de complicaciones asociadas al trata-
miento nutricional muestra un indice de 0,50 episo-
dios/paciente-afio. En relacidn a alteraciones gastroin-
testinales (diarrea, estrefiimiento, etc.) se contabilizan
104 episodios (0,17 compl./pac-afio), mientras que la
incidencia de otro tipo de complicaciones como me-
cdnicas ((1,09) o metabélicas (0,003), es muy inferior.

Tiempo medio en meses Desviacidn estdndar

6,01 4,45

Tiempo total con SN N.” pacientes  Porcenlaje

SN < 3 meses ... 170 27,78
SN: 3-6 meses...... 128 20,92
SN: 6-12 meses..... 154 25,16
SN: 1-2 aflos ......... 91 14,87
SN: > 2 afios.......... 69 11,27

En 143 ocasiones fue necesario el cambio de la
sonda durante el tratamiento (tabla III).

N.2 total complicaciones/paciente 0,50
Gastroiitestingles ........ooocovvevieeeceeeeein, 17
PHAITea v 0,09
EStrefiimiento «..c..ccooeocvreeer e (0,03
Otros Gl e 0,05
MECANICAS .vvveovvviee it 0,09
Pérdida.....ccoocv v 0,02
Obtracion ..o i 0,05
Broncoaspiracion..........coovvivvviins i, 0,01
Otras Mecanicas .....cccocevveeee e cerver e 0,005
MetabOlEas ... oo v e 0,003
Cambio SORA..........cc.ccooeeieiiiiieieeiene 0,23

Indice de hospitaiizados asociados al tratamiento nutricional: 0,10
hops./pac.-afio.

250

200

El Oral

150 —/

Sonda nasogastrica

B reEG.

100

Gastrostomia

B Yeyunostomia

50

B Ns/NC

Fig. 3.—Vias de acceso en NED.
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Calidad de vida

Durante su evolucidn, el 21% de los pacientes pre-
sentaba una incapacidad social grave. Bl 15% estaban
en cama, el 12% presentaban una ligera incapacidad y
tan sdlo el 10% conservaban una total capacidad fun-
cional.

La mayoria (52,2%) de los pacientes estdn en régi-
men de jubilacidn, mientras el 12,5% permanecfan de
baja laboral. Porcentajes menores mantenian un cierto
grado de actividad en el domicilio o con cardeter no
remunerado. En empleo activo iinicamente se mante-
nian el 2% de los pacientes (fig. 4).

En el contexto del seguimiento del paciente y su
vinculacin con la unidad de referencia valoramos un
indice de consultas hospitalarias rutinarias de 1,91
consultas/pac.-afio y extraordinarias, ligadas a even-
tos, de 0,24 consultas/pac.-afio.

Perfil en relacion a grupo diagndstico

Al comparar los grupos diagnésticos mayoritarios:
pacientes portadores de neoplasia ¥ pacientes neuro-
16gicos, encontramos diferencias en edad (58,6 + 16,5
frente a 67,4 + 21,7) y via de acceso, con utilizacion
mayor de PEG en patologia neuroldgica (24,8%) fren-
te a tumoral (8,3%). La via oral es mis frecuente en el
caso de tumores (45%) que en el paciente neuroldgico
(3.9%).

Se contempla una distribucién en sexo opuesta en
ambos grupos, con la indicacién de NED preferente
en hombres (84%) en relacién con la presencia de tu-
mores y en mujeres (57%) vinculada a las alteraciones
neurolégicas que comprometen la deglucién, No se
encuentran diferencias en la duracién media del so-
porte.

Nutricién parenteral -

Durante el afio se registraron 19 pacientes {11 mu-
Jeres y 8 hombres) tratados con nutricién parenteral
domiciliaria. La edad media fue 45,4 + 16,29 afios. En
ta figura 5 se presenta fa distribucién de la poblacién
en edad y sexo.

Diagndstico

La enteritis rddica ha sido la indicacién mas fre-
cuente de NPD (26,3%), seguida por 1a enfermedad
de Crohn (21%). Otros diagnésticos fueron: isquemia
meseantérica (15,7%), SIDA, alteraciones de la motili-
dad, neoplasias (2 pacientes respectivamente) y alte-
raciones congénitas intestinales {1 paciente) (fig. 6).

Seis pacientes fueron valorados POr sus terapeutas
como subsidiarios de trasplante intestinal.

Vias de acceso y pauta de infusién

La via tunelizada ha sido la forma de acceso utiliza-
da con mds frecuencia (57,8%) seguida por la infusién
a través de reservorio (via implantada tipo Port-a-cath)
en el 31% de los pacientes. La administracion de la so-
tucion se ha planteado en la mayoria de los casos noc-
turna (63,1%) o nocturna ampliada (21%). Doce pa-
cientes controlaban la infusién con bombas de infusién,

Evolucién

En 7 pacientes (36,8%) fue retirada la nutricion pa-
renteral en el curso del afio. En cuatro de ellos
(57,1%} al ser posible reasumir una alimentacién oral
suficiente. En tres casos la causa de la suspensidn fue
1a muerte del paciente como resuftado de su enferme-
dad base (42,8% de las suspensiones).

21%

140 7

120 1

100 1
80
80
40 1
20 A

& Incap. social grave
En cama

O Ligera incapacidad

# Confinade domicilio
M Sin incapacidad

& Lab. gravemente limit.

M En sifla
g :\lilg?;lwécaeme B Jubilado
B Baja laboral
& Lab. domésticas
56% B Estudiando

@ Empleado
m Paro

& Qtras

B NS/NC

13%

Fig. 4.—Grado de discapacidad y actividad laboral en NED.
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15-34
35-54

B 5574

42%

58%

B4 Hombre

Fig. 5. —Distribucicn de la poblacion por edad v sexo en NPD.

La duracién media del soporte es de 7,95 = 4,6 me-
ses. Un tiempo de tratamiento superior a 2 afios lo cu-
bre el 37% de los pacieates evaluados.

Durante el afio se ha registrado un indice de hospi-
talizaciones por paciente de 0,74 hosp./pac.-afio. Los
ingresos motivadoes por complicaciones lgadas al
tratamiento nutricional han supuesto el 64% (0,47
episcdios/pac.-afio) de los registrados, un indice infe-
rior (0,20 hosp./pac-afio) se relaciona con hospitali-
zacion en relacién con la enfermedad de base. Dentro
del primer grupo, la causa que con mayor frecuencia
indico ingreso fue la sepsis por catéter (0,21 episo-
dios/pac.-afio). En la tabla IV se muestran indices de
complicaciones agudas relacionadas con la adminis-
tracion de NP que habitualmente condicionan hospi-
talizacién.

Calidad de vida

Con respecto al grado de discapacidad que presenta-
ba la poblacidn estudiada, observamos que el grupo
mas numerose mantenia una capacidad funcional
completa (42,1%). Una actividad limitada al requerir
confinamiento domiciliario segufa en frecuencia
{21%), presentando el 15,7% una incapacidad social
grave. La distribucién porcentual segin grado de dis-
capacidad y actividad laboral se muestra en la figura 7.

Desde el punto de vista de su situacién laboral 7 pa-
cientes (36,8%) estaban jubilados, en baja laboral el
21%, realizando tareas domésticas el 10,5% y con
empleo activo tnicamente 2 pacientes (5,2%).

Los pacientes realizan contactos rutinarios con su
hospital de referencia con frecuencia, valordndose un

5
45

4 Enteritis postradica
35 B & de Crohn

3 Isq. Mesent.
25 B sioa

2 AL P UJ At motilidad
15 Neoplasia

1 B A congeénitas
05

0

Fig. 6.—Diagndstico en NPD.
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Hospitalizaciones/paciente-afio 0,74
Asociada al tratamiento nutricional ... 047
INTECCIOSAS ..vviivervrerrsrmreersaem e aene e e 0,32
Sepsis del catéter ... 0,21
Contaminacion del catéter .. . 0,11
Complicaciones mecdnicas del catéter.... 0,11
POrdida....ooooiviee e 0,05
Obiuracion ..o . 0,05
Cambio via de acceso 0,05
No asociada al tratamiento nutricional ... 0,26
Relacionada con la enfermedad base ... 0,21
No relacionada con la enfermedad base.. 0,05

indice de 4,89 consultas/pac.-afio. Con cardcter extra-
ordinario manejan 0,53 consultas/pac.-afio.

Discusion

Equipos de nutricién de toda Espafia (Andalucia,
Aragon, Asturias, Cantabria, Catalufia, Comunidad
Valenciana, Galicia, Madrid, Navarra, Pafs Vasco),
hasta un total de 18 grupos, han colaborado en la rea-
lizacién del presente informe cumplimentando tos
formularios del registro con los datos correspondien-
tes a pacientes que duranie ¢l afio 1995 han seguido
tratamiento con NAD. Este esfuerzo por tercer ano
consecutivo permitird la realizacion de estudios longi-
tudinales, ademds de contribuir al desarrolio de la
NAD en nuestro pais.

Los equipos implicados —unidades de nutricidn
clinica hospitalarias la mayorfa— lievan a cabo pro-
gramas de NAD, en fos que se asume la formacion

continuada y entrenamiento tanto de pacientes como
de miembros del equipo, [a elaboracién y actualiza-
cién de protocolos, y el mantenimiento de un sistema
preciso de recogida de datos de los pacientes tratados
que permila evaluar el programa terapéutico.

La muestra registrada en el afio 1995 presenta un
incremento del 63% respecto a la del afio anterior en
relaci6n al soporte enteral, sin embargo, la informa-
¢ion —aportada por el mismo niimero de equipos-—
sobre NPD muestra una reduccion del 36% en el ni-
mero de casos registrados. Dado que 1a prevalencia de
NPD en Europa oscifa en 8-15 pacientes por milidn de
habitantes, registrindose {ndices de crecimiento en
NED que alcanzan el 209% anual'-s, la experiencia en
Espafia, aun cuando no se puede considerar represen-
tativa, se desvia significativamente en ¢l dmbito de la
infusién parenteral, mientras que se aproxima en la
enteral,

Las neoplasias son la causa més frecuente de indi-
cacién de NED, siendo los tumores que afectan a la
deglucion o masticacién los que generalmente la im-
plican (59%). Observamos cémo un gran nimero de
estos pacientes utiliza la via oral para la provisidn de
formulas, mientras que por el confrario esta es excep-
cional en el caso de pacientes con afectacidn neurold-
gica (3%).

En relacion al registro de 1994 se valora un incre-
mento porcentual (36% frente a 41%) de pacientes tu-
morales en tratamiento, que no se constata en los ca-
sos con NPD a pesar de que el diagndstico de
neoplasia cobra una importancia cada vez mayor en
su indicacion®- v,

Cincer y SIDA son entidades en las que se estd im-
plicando a gran velocidad el soporte nutricional domi-
ciliario. Ambas patologias comparten un prondstico
negativo, tendencia a la caquexia y necesidad de un
tratamiento continuado ¢ intensivo. Adn controverti-

—~ N ow h o 3 N &

(=]

& Sin incapacidad

M Confinado domicilio
Incap. social grave

B Ligera incapacidad

[ En silia

& |.ab. gravements limit.

21% M Jubilado

C Baja laboral

B Lab. domésticas
Empleado

A Paro

B Estudiando

Fig. 7—Grado de discapacidad y actividad laboral en NPD.
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do el efecto beneficioso de la NA en el sindrome de
inmunodeficiencia adquirida (SIDA), en términos de
supervivencia, el aporte nutricional previene la pro-
gresiva deplecion de masa libre de grasa, mejora el
estado funcional del individae y no aumenta el riesgo
de complicaciones asociadas al tratamiento nutricio-
nal al compararlas con otras patologiast. 2 por ello es
Hlamativa la escasa representacion de esta patologia en
las pacientes registrados (3% NED, 10% NPD), simi-
tar al registro de 1994,

Hay un grizpo de pacientes —con patologia princi-
pal benigna, en los que concurre enfermedad hepitica
severa inducida por el soporte o que presentan dificul-
tad para nuevos accesos venosos, o con miltiples epi-
sodios sépticos en su haber-— que se considera podria
beneficiarse del trasplante intestinal'* '+, De los casos
registrados en NPD el 31% se han valorado como
candidatos, a pesar de que supervivencias globales en
2 afios postrasplante se cifran en el 53%.

En términos absolutos y relativos han disminuido
los portadores de gastrostomia endoscdpica percuta-
nea (PEG), a pesar de ser cste acceso el mds aceptado
en NED para pacientes con bajo riesgo de aspiracion
v siempre que no haya habido cirugia géstrica pre-
vias. Es posible, dada la mayor proporcidn de pacien-
tes tumorales, que un prondstico no favorable condi-
cione su indicacion. En este sentido sélo un 8% de los
pacientes tumorales frente a al 25% de los que presen-
tan patologfa neurolégica son portadores de PEG.

Aumenta discretamente la administracion oral
(37% frente a 33%), en relacidn con grupos diagndsti-
cos no principales.

En NPD se registra una utilizacion de catéteres tu-
nelizados o implantados decantada a favor de los pri-
meros, al igual que en el registro 1994, Los reservo-
rios, usados preferentemente en pacientes
oncoldgicos, en los que se han demostrado ser segu-
ros y efectivos, y que requieren menos cuidados que
el catéter externo, sin embargo, no se ha demostrado
que presenten menor ratio de infecciones por lo que
su superioridad para el solo propésito de la NPD no
estd establecida. Se valora ademds un mayor coste en
su utilizacién y mayor dificultad en erradicar conta-
minaciones por gérmenes resistentes's 17,

Los preparados poliméricos son los de mayor utili-
zacion en la prictica de la nutricidén domiciliaria. Al
requerir tna minima capacidad intestinal tras su infu-
si6én gdstrica y no necesitar generalmente una infusion
continuada, los resultados obtenidos son concordantes
con el perfil diagndstico de los pacientes registrados
en ¢l affo, con patologias que no sugieren una dismi-
nucién severa de la capacidad (anatémica o funcional)
intestinal. Las formulaciones especificas se han reser-
vado fundamentalmente para las patologias con espe-
ciales necesidades metabélicas: compromiso inmuno-
16gico (SIDA), insuficiencia respiratoria (fibrosis
quistica) y nefropatia.

En Espafia, el disefio de la solucidn de NP de forma
individual para cada paciente en relacién a sus reque-

rimientos, es la tendencia mds generalizada. Los pre-
parados comerciales “premezclados” (3 en 1) no estdn
representados en la informacidn registrada. Expectati-
va de vida, duracidn prevista del soporte y necesida-
des especificas en nutrientes, son factores que en el
contexto de NP} se manejan para estudios coste-efec-
tividad que posiblemente determinardn futuras ten-
dencias en la eleccidn de las férmulas.

El nimero de hospitalizaciones asociadas o no al
tratamiento nutricional, han sido evalnadas Unicamen-
te en los pacientes con NPD, al ser excepcionales las
situaciones en NED que condicionan el ingreso. En
estos pacientes hemos estudiado indices de complica-
ciones asociadas: gastrointestinales, mecdnicas y me-
tabdlicas. Se ha registrado un significativo aumento
de las primeras (diarrea, estrefiimiento, etc.): 0,17
frente a (0,002 episodios/pac.-afio, posiblemente en or-
den a actitudes de mayor control y caracterizacion de
contplicaciones, incluidas en actuales lineas de traba-
jo del grupo NADYA. El otro motivo del incremento
de eventos asociados al tratamiento (0,50 frente a
0,07) es 1a valoracion de cambios de sonda no relacio-
nados con su pérdida o descolocacidn, con el objetivo
de obtener una informacion mdés precisa sobre el pro-
grama de domiciliacidn.

La mayoria de los pacientes experimentan, en el
curso del tratamiento con NED, uno o mds episodios
de problemas de acceso o tolerancia digestiva —a me-
nudo no registrados— que se resuelven en la mayoria
de los casos sin intervencion dei equipo de soporte. El
entrenamiento protocotizado del grupo familiar se ha
demostrado eficaz para la prevencién y control de
complicaciones en el curso de la NED:#. 15,

En NPD se objetiva disminucién en el indice de
hospitalizaciones por paciente en relacién al trata-
miento nutricional (0,47 frente a 0,83 hosp./pac.-afio),
manteniéndose dentro del rango que presentan otros
autores (0,3-1,2 hosp./pac.-afio)».

Complicaciones infecciosas son las que con mds
frecuencia determinan la hospitalizacién de los pa-
cientes. Fiebre en ausencia de foco infeccioso claro
sugiere sepsis por catéter, y hace candidato al pacien-
te, a su inclusién en protocolo diagndstico-terapéutico
de obligada definicién en cualquier programa de
NPD, que evite pérdidas de vias en el contexto de un
paciente séptico que acude a urgencias”'. Un ratic de
0.32 hosp./pac. atribuible a infecciones ligadas al ca-
téter, es inferior al de otros informes que ofrecen un
rango de 0,46-0,77 episodios sépticos/pac. segun
diagndstico.

La edad y el diagndstico son determinantes mayo-
res de mortalidad en el curso de una NAD=».2, El 69%
de los pacientes portadores de neoplasias y el 71%
con patologia neuroldgica, sometidos a NED, fallecen
en el afio registrado. En el primer grupo la duracion
del soporte se demuesira superior al afio en 65 pacien-
tes (25%), y en el segundo en 36 pacientes (17%).
Previsibles cambios en el perfil diagndstico (mayor
poblacién con patologia no recuperable} y en la exten-
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sién de esta préctica ciinica modificardn las tasas de
supervivencia haciéndolas mas proximas a otras expe-
riencias (50% en pat. neurolégica-25% en neoplasias.
Oley Foundation). El registro de pacientes con NPD
muestra una mortalidad del 16% asociada a tratamien-
tos prolongados.

Planteado como objetivo del soporte niricional
una mejora de fa calidad de vida, la valoracién de
cambios en la misma es complicada al tratar con pa-
cientes sujetos a diversas condiciones patoldgicas, e
indicada en ocasiones cumpliendo funciones de
“mantenimiento” en pacientes severamente compro-
metidos. Rehabilitaciones completas en rangos del
70-80% en relacida con patologia benigna e indica-
ci6n absotuta de NPD, o muy inferiores en NED {me-
nos del 25%) en ¢l contexto de situacién clinica 110 re-
cuperable, indican la necesaria evaluacién de otros
factores como recuperacion de la capacidad de ali-
mentacién oral, estado de satisfaccion de paciente/fa-
milia, etc. al aproximarnos a la calidad de vida en esta
poblacién. Limitacién en la movilidad y confinamien-
to en casa durante la infusién, alieraciones det sueflo,
restricciones en vida social y alteraciones psicoldgi-
cas se han resefiado como de mayor impacto en el bie-
nestar de estos pacientes?. ».

Desde el afio 1995, el grupo NADYA se ha plantea-
do incluir estudios en distintas 4reas que afecten a la
calidad de vida asi como incidir mediante e} registro
nacional en algunos aspectos como grado de discapaci-
dad o actividad laboral que nos aproximen a la misma.

Los pacientes integrados en los programas domici-
liarios de los equipos colaboradores, muestran en el
dmbito enteral un severo compromiso funcional que
afecta en mayor proporcién a pacientes de mayor
edad e importante afectacién neuroldgica. El diagnds-
tico de neoplasia se asocia frecuentemente a restric-
cién moderada funcional e importante limitacién so-
cial. Estos datos son similares a los de otros autores
que manejan bajos indices de rehabilitacidn para ta
enfermedad neopldsica e inferiores (en el 4% de los
pacientes) para las alteraciones neurolégicass,

En relacién al grupo de tratamiento parenteral,
aquellos con patologia de base benigna mantienen
grados de capacidad funcional altos que ho se corres-
ponden con rehabilitacién en la actividad laboral, al
igual que se observaba en los registros previos.

Aspectos relativos al coste de la NAD, tanto direc-
tos (referidos a férmula, muaterial, etc.), como indirec-
tos, en relacién al tratamiento de las complicaciones
(dias de hospitalizacicn, ingreso en unidades de vigi-
lancia, etc.), revisiones médicas o de otros profesiona-
les rutinarias o urgentes, serdn tratados en ulteriores
registros NADYA, para establecer 1a relacién coste-
beneficio en la aplicacién de tratamientos nutriciona-
fes domiciliarios.

El grupo NADYA invita a todos los profesionales
involucrados en la nutricién clinica, a aunar esfuerzos
para Ifegar al conocimiento real de la préctica de la
NAD en nuestro pais y contribuir a su desarrollo.
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