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Home parenteral nutrition: a consensus document of experts from Andalucia and Extremadura
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Resumen

La nutricion parenteral en domicilio (NPD) es una técnica que ha permitido la supervivencia en la comunidad de aquellos pacientes con enferme-
dades graves resultantes en un fallo intestinal que hacia imposible su nutricion por otros métodos. Esta estd indicada si existe un fallo intestinal
documentado (entendido como la reduccién de la funcién intestinal al minimo hasta el punto de que se requiere suplementacion intravenosa
para mantener la salud y/o el crecimiento) con imposibilidad para la nutricién exclusiva por via oral/enteral, posibilidad de manejo del enfermo
en el domicilio y que no exista una expectativa corta de supervivencia, teniendo en cuenta la calidad de vida del paciente, el entorno familiar y
la capacidad del paciente y/o de sus cuidadores de entrenamiento para la terapia de NPD.

En los problemas de salud poco prevalentes, como es el fallo intestinal, en los cuales la evidencia cientifica disponible es de baja calidad, los
documentos de consenso/expertos aportan valor en la toma de decisiones. Se suma a ello que la NPD es un proceso muy complejo y, a pesar

Palabras clave: de que existe una amplia experiencia en su aplicacion e incluso guias de practica clinica, en la practica diaria se plantean incertidumbres acerca
Nutricién parenteral. de su conveniencia, utilidad, uso racional y costes asociados. Por este motivo se ha realizado este documento de consenso, utilizando el método
Domicilio. Documento GRADE, con el que pretendemos definir nuestra posicion con respecto al uso actual de la NPD en nuestro pais y dar respuesta a una serie de
de consenso. preguntas que generan controversia en relacion a este tratamiento.

Abstract

Home parenteral nutrition (HPN) is a technique that has allowed the survival in the community of those patients with serious diseases resulting
in an intestinal failure that made their nutrition impossible by other methods. It is indicated if there is a documented intestinal failure (understood
by the reduction of the intestinal function to the minimum to the point that intravenous supplementation is required to maintain health and/or
growth) with impossibility for oral or enteral exclusive nutrition, provided that there is the possibility of managing the patient at home and that
there is no short-term survival expectancy. It requires taking into account the patient’s quality of life, family environment and the capacity of the
patient and/or their caregivers to be trained for HPN therapy.

Key words: In low prevalence health topics, as intestinal failure, where the available scientific evidence is of poor quality, consensus documents add value
Parenteral nutrition. in decision-making. Furthermore, HPN is a complex process and, although there is extensive experience in its application and even clinical
Home. Consensus practice guidelines, in daily practice there are uncertainties about its suitability, usefulness, rational use and associated costs. For this reason,
development this document of consensus has been carried out, using the GRADE method. With this document we intend to define our position with regard to
conference. the current use of HPN in our country and answer several controversial questions related to this treatment.
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INTRODUCCION

La nutricion parenteral en domicilio (NPD) consiste en la admi-
nistracion de formulaciones parenterales, generalmente a través
de accesos venosos de larga duracion, que aportan los nutrientes
necesarios para la supervivencia y mantenimiento o correccion
del estado nutricional en pacientes con fallo intestinal atendidos
en su domicilio. El sindrome de intestino corto con fallo intestinal,
por su baja prevalencia, se considera una enfermedad rara. El
primer paciente con NPD fue trasladado a su domicilio en 1967
en Estados Unidos y ya en 1974 se public una serie de 16
pacientes. En Espafia, los primeros casos publicados datan de
finales de los arios 80 en pacientes adultos y de mediados de 10s
afios noventa en nifios. Actualmente, segun los datos del Gltimo
registro NADYA, reciben NPD 4,7 pacientes/millon habitantes (1).

La NPD ha permitido la supervivencia en la comunidad de
aquellos pacientes que, por presentar determinadas enfermeda-
des graves resultantes en un fallo intestinal que hacia imposible
su nutricion por otros métodos, eran candidatos a este tipo de
tratamiento domiciliario. La NPD es un proceso complejo en el que
intervienen diversos especialistas médicos y otros profesionales
del centro hospitalario y de Atencion Primaria, farmacéuticos,
enfermeros, nutricionistas, fisioterapeutas, trabajadores sociales,
el propio paciente, su familia, el entorno social y la Administracion.
Por eso, y a pesar de que existe una amplia experiencia en su
aplicacion e incluso guias de practica clinica que permiten orientar
a los profesionales en su manejo, en la practica diaria se plantean
numerosas dudas y controversias acerca de su disponibilidad y
conveniencia, o bien dificultades practicas e incertidumbres sobre
el uso racional de esta terapéutica y de sus costes asociados.

En los temas de salud, como en el caso de la NPD, en los que
las recomendaciones de las guias de practica clinica se basan en
evidencia cientifica de baja calidad, los documentos de consenso
0 de expertos pueden aportar un valor afadido al trabajo clinico y
ala toma de decisiones de gestion. Por este motivo se ha realiza-
do este documento de consenso, con el que pretendemos definir
nuestra posicion con respecto al uso actual de la NPD en nuestro
pais, basada en la lectura critica de las publicaciones cientificas
y también en la experiencia de los miembros del grupo.

La metodologia utilizada para asegurar la calidad de este
documento ha sido el sistema GRADE (Grading of Recommen-
dations Assessment, Development and Evaluation), utilizado para
formular recomendaciones en salud empleando dos conceptos
clave: la calidad de la evidencia (también conocida como nivel de
evidencia), que indica hasta qué punto nuestra confianza en la
estimacion de un efecto es adecuada para apoyar una recomen-
dacion, y la fuerza de la recomendacion, que indica hasta qué
punto podemos confiar en si poner en practica la recomendacion
acabara produciendo mas beneficios que riesgos (2).

A continuacion se expone el resultado del trabajo del grupo en
un formato de diferentes preguntas sobre el tema, previamente
seleccionadas por los expertos reunidos presencialmente, segui-
das de una repuesta que incluye una valoracion de la calidad
de la evidencia sobre la cuestion y una recomendacion. Para dar
respuesta a dichas preguntas se realizé una bisqueda bibliografica
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en PubMed y en Cochrane Library, con los siguientes criterios de
busqueda: “parenteral nutrition home”, solo en adultos, en los
tltimos diez afios. Se seleccionaron, en primer lugar, ensayos cli-
nicos, revisiones sistematicas y metaanalisis que respondieran a
nuestras preguntas, y en ausencia de estudios experimentales
se incluyeron estudios observacionales, la mayoria descriptivos.
Para la mayoria de las preguntas no encontramos revisiones sis-
tematicas de calidad. Se han incluido 44 articulos, de cada uno
de los cuales se elabor6 una tabla PICO clasificando el articulo por
autor/afo, disefio, tamario muestral (poblacion/n), objetivo, resul-
tados y comentarios. Para la mayoria de las celdas de la matriz,
encontramos evidencia de baja calidad o ausencia de evidencia, de
modo que fue necesario basarnos en nuestras recomendaciones u
opiniones de expertos. La respuesta a cada una de las preguntas
se realizd teniendo en cuenta los articulos relacionados con las
mismas; la calidad de la evidencia y la fuerza de la recomendacion
fueron definidas en base a la metodologia GRADE:

Relacidn de preguntas:

1. ¢Esta la nutricion parenteral domiciliaria (NPD) infrautilizada
en Espafia?

2. ¢Es necesaria una regulacion legal estatal mayor de la que
tenemos ahora para aplicar la NPD?

3. ¢Qué guias de practica clinica de NPD son aplicables en
nuestro pais?

4. :De qué elementos debe disponer un hospital para propor-
cionar NPD efectiva y segura?

5. ¢Ademas de la enfermedad de base, qué criterios relacio-
nados con el paciente se deben aplicar para iniciar NPD?

6. ¢Podria establecerse la NPD para acortar los tiempos de
hospitalizacion o los reingresos frecuentes de pacientes de
edad avanzada con ileostomia?

7. ¢Qué medidas son efectivas para reducir la infeccion rela-
cionada con el catéter en pacientes con NPD?

8. ¢LaNPD aumenta la calidad de vida en pacientes con pato-
logia benigna? Y en pacientes con cancer paliativo no termi-
nal, ;la NPD aumenta la supervivencia y la calidad de vida?

9. ¢Es coste-efectiva la NPD?

¢ESTA LA NUTRICION PARENTERAL
DOMICILIARIA (NPD) INFRAUTILIZADA
EN ESPANA?

Si comparamos el uso de NPD en Espafia frente a otros paises
europeos, empleando como fuente de datos el registro nacional
del Grupo NADYA (Nutricion Artificial Domiciliaria y Ambulatoria)
de la SENPE (Sociedad Espafiola de Nutricion Parenteral y Enteral),
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
Alemania (1,3-5).

El fallo intestinal cronico debido a una enfermedad benigna
es una enfermedad poco frecuente que se incluye en el listado
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Orphanet de 2013, considerandose una enfermedad rara (6). No
obstante, también existen candidatos a recibir NPD en personas
con enfermedad maligna (con tratamiento activo o paliativo) con
fallo intestinal documentado y expectativa de vida mayor a 2-3
meses. Existe una amplia variabilidad en el uso de NPD en esta
tltima indicacion, con mayor empleo en algunos paises europeos,
si bien con amplias diferencias que indican muy diferentes pautas
de actuacion ante situaciones clinicas similares y la carencia de
un consenso internacional a la hora de indicar la NPD en enfer-
medad maligna. Esta diversidad de criterios no es sorprendente
debido a la influencia de una variedad de factores culturales,
tradiciones, creencias religiosas, preferencias locales y otros
muchos factores sociales y econdémicos que influyen a la hora
de tomar la decision.

Los estudios epidemioldgicos llevados a cabo en Europa por el
HAN (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/millén de habitantes. La prevalencia en Europa
de NPD por fallo intestinal crénico debido a enfermedades benig-
nas se ha estimado en 5-20 casos por millén (6). En Espafia, la
prevalencia de NPD estimada por el grupo NADYA-SENPE ha ido
aumentando desde que se realizd el primer registro, con una
prevalencia de 4,06 pacientes/millon de habitantes en 2012 y
una desigual distribucion por comunidades por todo el territorio
nacional. En el ultimo registro NADYA-SENPE de 2014, la tasa de
pacientes con NPD fue de 4,7 pacientes/millén habitantes/afio
(1), que es algo menos de la mitad de la prevalencia reportada
por Reino Unido, donde, segun el tltimo informe BANS (British
Avrtificial Nutrition Survey) de 2011, fue de 8,40/millon habitantes/
afo, con una prevalencia en el periodo comprendido entre 2000 y
2010 de 10,02/millén de habitantes (3). Las cifras recogidas en
el registro NADYA pueden no ser reales ya que muchos centros
no aportan su casuistica, por lo que los datos deben ser interpre-
tados con cautela. El estudio realizado por Juana-Roa y cols. (7)
en 2008, aun siendo un andlisis descriptivo transversal, muestra
datos mas fiables de la prevalencia de NPD en nuestro pais por
ser un fiel reflejo de la realidad de la NPD en Esparia en 2008 (eli-
mina el sesgo de seleccion del registro NADYA, que es un registro
voluntario y solo sustentado por el interés de los profesionales
implicados). La prevalencia de NPD en Esparia durante 2008 fue
de 4,9/millén habitantes. La prevalencia total de NPD en 2008
en Espafa es mayor que en el registro NADYA de ese afo (2,75
pacientes/millon de habitantes).

En el registro BANS de Reino Unido también existe un sesgo
potencial de seleccion (al ser un estudio de participacion volun-
taria); de hecho, solo incluye 25-35 hospitales que participan en
el registro de pacientes con NPD. Tan solo en Irlanda del Norte
estiman que el registro es completo y la prevalencia real es de 15
NPD/millén de habitantes (3). En este pais, al igual que en Espafia,
se ha incrementado el nimero de pacientes con NPD desde que
empez6 a usarse la NPD en 1980, y en las Ultimas cinco décadas
ha habido un incremento superior al 200% de pacientes nuevos
con NPD, segun el documento de posicionamiento de la BIFA
(British Intestinal Failure Alliance) de 2016 (8). También en Italia
ha habido un incremento del 66% de la prevalencia de uso de
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la nutricion artificial en un periodo de siete afios desde el primer
estudio nacional de prevalencia de nutricion artificial domiciliaria
llevado a cabo por la SINPE hasta el segundo estudio, realizado
en 2012. Dicho incremento fue ligeramente superior para la nutri-
cion enteral domiciliaria (NED) que para la NPD. Este estudio no
individualiza a los pacientes con NPD, sino que aporta datos de
prevalencia conjunta de NPD y NED, que fue de 50,2/millon de
habitantes en el dltimo reporte de 2012 (5).

Respecto a la variabilidad de uso de la NPD en pacientes con
cancer, varia del 60% en ltalia al 20-30% en Espafia, Francia y
Bélgica y solo el 8% en Reino Unido (1,3,5,9,10).

Segun los registros NADYA-SENPE, la patologia oncoldgica ocu-
pa 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, la neoplasia paliativa ocupa-
ba el 20,4% y la neoplasia con tratamiento radical, el 11,8% (1).

RECOMENDACION

Con los datos de los que disponemos en Espafia proceden-
tes del registro NADYA, el empleo de la NPD es menor respecto
a otros paises de nuestro entorno de similares caracteristicas
socioecondmicas y sanitarias. No obstante, no se conoce cual
seria la tasa ideal de empleo de la NPD.

Por ello, sugerimos promover el desarrollo de una normativa
estatal en la que se proponga la cumplimentacion de un registro
estatal obligatorio de personas que reciben NPD y se definan unos
estandares minimos de calidad que deban cumplir los centros
prescriptores y unos criterios de derivacion claros, lo que favore-
ceria un uso racional de esta terapia.

Calidad de la evidencia: baja.
Fuerza de la recomendacion: débil.

¢ES NECESARIA UNA REGULACION LEGAL
ESTATAL MAYOR DE LA QUE TENEMOS
AHORA PARA APLICAR LA NPD?

En Espafia, seguin se especifica en el Real Decreto 1030/2006,
del 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servi-
cios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento
para su actualizacion, la nutricién parenteral esta incluida en la
cartera de servicios comunes de atencion especializada tanto en
el medio intrahospitalario como extrahospitalario en hospitaliza-
cion a domicilio (NPD) en el apartado 4.2 y, por tanto, esta finan-
ciada por el Sistema Nacional de Salud. Sin embargo, a diferencia
de la nutricion enteral domiciliaria (NED), no existe una normativa
reguladora de la misma (14).

Generalmente, en paises europeos los programas de NPD estan
restringidos a ciertos hospitales y los pacientes son seguidos por
equipos de Nutricidn con una estructura similar a los ya existentes
en nuestro pais (11,12). El grupo HAN-ESPEN analizo la legisla-

[Nutr Hosp 2017;34(4):784-791]



DOCUMENTO DE CONSENSO DE EXPERTOS DE ANDALUGIA Y EXTREMADURA SOBRE LA NUTRICION PARENTERAL 787

DOMICILIARIA

cién y financiacion en 12 paises europeos y hallé que la NPD
estaba legislada en seis paises, entre ellos Dinamarca, al ser la
primera en la cual se incorpord la NPD, en 1975. Los programas
de NPD estan restringidos a unos pocos hospitales y 10s pacientes
son seguidos por equipos de Nutricidn (11).

En el estudio de Anne Wengler y cols. se trato de recoger infor-
macion sobre el estandar de practica clinica de los pacientes
con NPD en 42 centros pertenecientes a ocho paises de Europa
con experiencia en NPD. Se encontr6 que el nimero de centros
en cada pais es diferente y no se correlaciona con el nimero
de habitantes, lo cual refleja la organizacion del tratamiento a
nivel estatal. Casi todos los centros que participaron en el estudio
tenian un equipo multidisciplinar de Nutricion y dos de cada tres
centros tenian guias de monitorizacion de pacientes, la mayoria
de caracter local basadas en las recomendaciones de la sociedad
nacional de nutricion clinica (12).

Dinamarca ofrece el mejor ejemplo de pais donde la NPD esta
perfectamente regulada, ya que fue el primer pais de Europa
donde se empezd a ofrecer esta terapia a pacientes con fallo
intestinal (13). Recientemente, la BIFA ha publicado un documento
regulador de la NPD en Reino Unido en el cual se recomienda que
la NPD sea centralizada en hospitales que tengan al menos 20
pacientes adultos recibiendo NPD y de los cuales mas de cinco
lleven recibiendo NPD durante mas de cinco afios. También sugie-
re que todos los pacientes que empiecen con NPD sean regis-
trados en el sistema de medicamentos de alto coste Blueteq (8).

En nuestro pais existe la estructura asistencial necesaria para
la NPD, pero no disponemos de una normativa reguladora como
la que existe en Dinamarca o Reino Unido, que podria contribuir a
normalizar la aplicacion de esta terapia, a una utilizacion racional
de los recursos asistenciales y a una mejor prestacion de servicio.

RECOMENDACION

Se sugiere que se ponga en marcha una regulacion normativa
de mayor alcance que la actual en nuestro pais, similar a la de
otros tipos de nutricion artificial, que contribuya a una utilizacion
racional de los recursos asistenciales y a una mejor prestacion
del servicio a pacientes con fallo intestinal.

Calidad de la evidencia: baja.

Fuerza de la recomendacion: fuerte.

¢QUE GUIAS DE PRACTICA CLINICA DE NPD
SON APLICABLES EN NUESTRO PAIiS?

Las diferentes guias de NPD recogen recomendaciones simila-
res, y no existen grandes diferencias entre ellas salvo en lo refe-
rente al manejo de las complicaciones relacionadas con el catéter.

Todas las guias inciden en la importancia de un equipo mul-
tidisciplinar con experiencia en NPD, en que exista un médico
clinico experto que asegure la coordinacion y gestion del equipo,
en la educacion y entrenamiento del paciente por enfermeras
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experimentadas y en la importancia del desarrollo de un plan de
tratamiento individualizado para cada paciente. Por otra parte,
las gufas coinciden en la necesidad de desarrollar métodos bien
estandarizados y validados para medir la calidad de vida de los
pacientes con NPD (14-18).

La guia NADYA-SENPE de NPD abarca mas aspectos que las
guias de Reino Unido y Alemania. Estas dos ultimas fusionan
las indicaciones de NP domiciliaria y hospitalaria y son menos
completas en cuanto a la educacion de pacientes, prescripcion
de la formula de NPD, seleccidn y manejo de la via venosa o de
las complicaciones (14,17, 18).

RECOMENDACION

Se recomienda seguir la guia de practica clinica de nuestro
medio (NADYA-SENPE), considerada idonea para la implementa-
cion de la NPD por ser mas completa que otras guias de NPD para
entrenamiento del paciente, manejo de la via venosa y tratamiento
de las posibles complicaciones.

Calidad de la evidencia: muy baja.
Fuerza de la recomendacion: fuerte.

¢DE QUE ELEMENTOS DEBE DISPONER
UN HOSPITAL PARA PROPORCIONAR NPD
EFECTIVA Y SEGURA?

PERSONAL SANITARIO NECESARIO
Recomendacioén

Para proporcionar NPD efectiva y segura, un hospital debe dis-
poner de un equipo multidisciplinar con experiencia en NPD que
puede diferir en funcion de los acuerdos y disponibilidad locales
(al menos, deberia incluir un médico responsable, farmacéutico,
personal de enfermeria, dietista y asistente social). Asimismo, se
recomienda que exista un médico clinico experto que asegure
la coordinacion y gestion del equipo (14-18), cuyas principales
caracteristicas son:

— Meédico especialista con experiencia y formacion acreditada
en nutricion artificial parenteral, que sera el responsable de
la prescripcion y el seguimiento de la NPD.

— Equipo de enfermeria, capacitado para trasmitir la informa-
cion y asumir la responsabilidad de la ejecucion o del pro-
grama de ensefianza a pacientes o cuidadores (por ejemplo,
programa NADYA).

— Equipo hospitalario con experiencia en insercion y manejo de
catéteres venosos centrales de larga duracion. Los catéte-
res centrales de insercion periférica (PICC) podrian ser una
opcion para NPD a largo plazo, como alternativa para otros
tipos de catéteres venosos centrales tradicionales.

— Servicio de Farmacia, con campana de flujo laminar para
preparacion de bolsas de NPD a demanda o bien dispensa-
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cion de bolsas tricamerales y los aditivos necesarios para
completar la formulacion. De modo alternativo, el hospital
puede proveer la NPD a través de un concierto con alguna
empresa farmacéutica con servicio de catering de NPD que
reciba las prescripciones del médico responsable.

Calidad de la evidencia: baja.
Grado de recomendacion: fuerte.

MATERIAL Y PROTOCOLOS NECESARIOS

En cuanto a otros elementos necesarios para proporcionar
NPD efectiva y segura, se consideran basicos los detallados a
continuacion (14,15).

Recomendacioén

1. Consentimiento informado para NPD.

2 Protocolo de monitorizacion y seguimiento.

3. Plan de tratamiento adaptado a cada paciente concreto.

4. Material especifico para infusion venosa incluido. Bombas
de infusion, siendo el método gravitatorio limitado para
aquellos casos en los que se produzca un fallo de la bom-
ba de infusion.

Calidad de la evidencia: muy baja.
Grado de recomendacion: fuerte.

ADEMAS DE LA ENFERMEDAD DE BASE,

¢ QUE CRITERIOS RELACIONADOS CON EL
PACIENTE SE DEBEN APLICAR PARA INICIAR
NPD?

La mayoria de estudios sugieren que la enfermedad de base es
el principal condicionante de la expectativa de supervivencia del
paciente con NPD, pero que no debe ser el tinico factor a tener en
cuenta para la indicacion de este tratamiento (19-22).

Ademas de la enfermedad de base, a la hora de indicar la NPD
deberian considerarse otros factores como la edad y la longitud
del intestino remanente (20,21). Estudios recientes destacan la
importancia de la valoracion de la calidad de vida y aspectos fun-
cionales, la cual debe incluir aspectos emocionales, parametros
fisicos como el nivel de actividad, apoyo social, situacion psicolo-
gica y los deseos del paciente. El nivel de actividad (performance)
esta empezando a ser percibido como ftem importante a la hora
de iniciar la NPD (23,24). Se acepta generalmente que debe tener
un valor minimo KPS (Karnofsky Performance Status) > 50 (25).

En enfermedades benignas, la enfermedad de base y la comor-
bilidad son las principales responsables de la supervivencia, que
puede ser de afios, con NPD (20). En cambio, en el caso del can-
cer avanzado en tratamiento paliativo y con expectativa de vida
de meses, es controvertido el papel que pueda tener la NPD en el
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aumento de la supervivencia y de la calidad de vida, pero incluso
en esta situacion se sugiere que puede alargar la supervivencia
a 5-6 meses 0 mas y puede mejorar la calidad de vida, siempre
que se haga una seleccion adecuada de los pacientes (26-29).

Aunque hay estudios de calidad de vida realizados en pacientes
con NPD, la mayoria de estudios previos han utilizado cuestiona-
rios genéricos o no validados. Uno de los mas utilizados ha sido
el SF-36; sin embargo, no es especifico para evaluar la calidad
de vida en pacientes con NPD.

Baxter JP y cols. desarrollaron un cuestionario especifico para
pacientes con NPD (HPN-Qol) que consta de 48 preguntas faciles
de responder, relacionadas con los sintomas y sensaciones que
ha presentado el paciente en el Gltimo afio para algunos items y
en la Ultima semana para otros. Se tiene en cuenta la alteracion
que ha supuesto el soporte nutricional en la capacidad de ir de
vacaciones, viajar, la relacion con el equipo de soporte nutricional,
las limitaciones tecnoldgicas o derivadas del catéter, la sensacion
de salud, la limitacion de las actividades de la vida diaria (social
y laboral), sintomas digestivos o relacionados con la ostomia y
limitaciones en la vida sexual (30).

Berghdfer P y cols. desarrollaron un cuestionario especifico
para evaluar la calidad de vida en pacientes con sindrome de
intestino corto (SBS-Qol) con NPD o sin ella, que consta de 17
items y una puntuacion de 0 a 170, con ilustraciones para cada
una de las preguntas (31).

Estas dos Ultimas escalas se consideran las mas especificas
para evaluar la calidad de vida de este tipo de pacientes, con las
desventajas de cada una de ellas: el HPN-QoL no aplica un score
0 puntuacion y el SBS-QoL si aplica score pero no se valora la
afectacion por la NPD.

Al 'ser el HPN-QoL un cuestionario especifico para NPD sencillo
y bien aceptado por los pacientes y que ha demostrado validez
clinica y psicométrica, recomendamos su incorporacion rutinaria
en el manejo de pacientes con NPD.

En definitiva, es muy dificil determinar si los efectos en la cali-
dad de vida estan directamente relacionados con la NPD en si
0 son consecuencia de la enfermedad de base. Aunque existen
escalas de valoracion de todos estos aspectos que afectan a
la calidad de vida considerada de forma aislada, se considera
también importante la experiencia del clinico responsable del
paciente y que la valoracion de cada caso la realice un equipo
multidisciplinar con experiencia en NPD.

En enfermedad benigna existen pocos datos acerca de la apli-
cacion de NPD por periodos cortos de tiempo, aunque podria tener
utilidad en periodos de al menos cuatro semanas. Tal es el caso
de pacientes con fallo intestinal tipo 1 (autolimitado) por enfer-
medades del tracto intestinal recuperables (ileo adinamico, brote
severo de enfermedad inflamatoria intestinal, etc.) o procesos
posquirtirgicos (obstruccion mecanica, fistula posquirlrgica, etc.).

RECOMENDACION

1. Antes de iniciar la NPD, debe considerarse, ademas de
la enfermedad de base, la valoracion individual del caso,
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que debe ser realizada por un equipo multidisciplinar con
experiencia en NPD. Se deben valorar, ademas, criterios
relacionados con el paciente como la calidad de vida, el
nivel de actividad KPS > 50, la expectativa de supervivencia
de al menos tres meses, el apoyo sociofamiliar, la situacion
psicologica y los deseos del paciente.

Calidad de la evidencia: moderada.
Fuerza de la recomendacion: fuerte.

2. En el caso del cancer avanzado en tratamiento paliativo y
expectativa de vida superior a tres meses, la NPD puede
alargar la supervivencia a 5-6 meses 0 mas y puede mejo-
rar la calidad de vida, siempre que se haga una seleccion
adecuada de los pacientes.

Calidad de la evidencia: baja.
Fuerza de la recomendacion: débil.

3. En pacientes hospitalizados con enfermedad benigna
existen pocos datos acerca de la NPD por periodos cortos
de tiempo, aunque podria tener utilidad en periodos de al
Menos cuatro semanas.

Evidencia: baja.
Fuerza de la recomendacion: débil.

¢PODRIA ESTABLECERSE LA NPD
PARA ACORTAR LOS TIEMPOS DE
HOSPITALIZACION O LOS REINGRESOS
FRECUENTES DE PACIENTES DE EDAD
AVANZADA CON ILEOSTOMIA?

Uno de los objetivos de la NPD es prevenir las hospitaliza-
ciones recurrentes y/o prolongadas en una situacion no de
fallo intestinal tipo Ill de ESPEN, sino de fallo intestinal tipo I,
como es el caso de pacientes de edad avanzada con ileosto-
mia, los cuales por baja adherencia a las recomendaciones
para rehidratacion oral precisan de reingresos hospitalarios,
principalmente para rehidratacion intravenosa, de modo que
se prolonga una situacion aguda durante semanas 0 meses.
En esta situacion no existen datos en relacion con la capacidad
de la NPD para acortar los tiempos de hospitalizacion o reducir
los reingresos, aunque la experiencia en general con NPD asi
lo sugiere (12).

RECOMENDACION

Se sugiere realizar estudios de coste/efectividad que posicionen
la NPD como terapia alternativa a la hospitalizacion.

Calidad de la evidencia: muy baja.
Fuerza de la recomendacion: fuerte.
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¢{QUE MEDIDAS SON EFECTIVAS PARA
REDUCIR LA INFECCION RELACIONADA CON
EL CATETER EN PACIENTES CON NPD?

Las complicaciones relacionadas con el catéter como la infec-
cion, y otras menos frecuentes como la obstruccion, rotura o
trombosis venosa, representan probablemente la principal com-
plicacion de la NPD, por lo que esta justificada la atencidn que se
presta al cuidado del mismo.

Desde el punto de vista del paciente, la infeccion relacionada
con el catéter es uno de los principales indicadores de resultados
de la NPD junto con la calidad de vida y la supervivencia. Por otra
parte, es el principal motivo de hospitalizacion (32-35).

Aunque la NP es un importante factor de riesgo de infecciones de
catéter, se han realizado pocos estudios relacionados con la NPD y
la mayoria de los estudios disponibles son observacionales epide-
miologicos. Para prevenir la infeccion de catéter, la principal medida
a tomar es el seguimiento estricto del protocolo de manipulacion
del catéter, pero, ademas, se han recomendado diferentes medidas
para reducir el riesgo de infeccion a largo plazo, como el sellado con
diferentes productos, entre ellos suero salino fisiologico, soluciones
de heparina o taurolidina. Los estudios son escasos, pero parecen
indicar que no hay diferencia entre el suero fisiologico y la hepari-
na, y aunque la taurolidina ha demostrado ser superior a los otros
métodos mencionados, los estudios de coste-efectividad sugieren
(ue se emplee como prevencion secundaria en pacientes con alta
tasa de infeccion por catéter. Asi pues, el grado de evidencia es
moderado con la taurolidina (36-40).

El tratamiento de las infecciones de catéter no esta estandari-
zado. Se sugiere que el régimen de tratamiento antibidtico debe
basarse en los estudios epidemiologicos locales (14,35,38).

RECOMENDACION

Para prevenir la infeccion relacionada con el catéter, ademas
de la principal medida a tomar, que es seguir estrictamente el
protocolo de manipulacion del catéter, se sugiere el sellado con
taurolidina, especialmente en pacientes con infecciones previas.

Calidad de la evidencia: moderada.
Fuerza de la recomendacion: débil.

¢LA NPD AUMENTA LA CALIDAD DE VIDA
Y LA SUPERVIVENCIA EN PACIENTES CON
PATOLOGIA BENIGNA? ;.Y EN PACIENTES
CON CANCER PALIATIVO NO TERMINAL?

Resulta dificil evaluar si los problemas de esta poblacion son
resultado de la NPD o dependientes de la enfermedad de base. La
NPD tiene un inevitable impacto en la funcién psicosocial y en la
calidad de vida del paciente y sus familias. Los estudios subrayan
las dificultades a las que han de enfrentarse estos pacientes en
su dia a dia, en términos de trabajo, estatus social, independencia



790

y sentido del bienestar. Muchos pacientes con NPD no pueden
comer nada o beber, y esta incapacidad de tomar alimentos afec-
ta a su vida social, limitando las posibilidades de participar en
encuentros sociales en torno a la comida y, por tanto, afectando
negativamente a su calidad de vida. Sin embargo, la calidad de
vida puede verse incrementada con la NPD dado que mejora el
estado de salud y otros factores relacionados (25,41).

Debemos interpretar con cautela los resultados de la medicion
de calidad de vida por el uso de diferentes escalas y por el hecho
de que algunos de los cuestionarios utilizados no estan validados
en estos pacientes (25,30). El nivel de actividad (performance) se
esta empezando a percibir como un dato importante a la hora de
examinar a pacientes con NPD (23,24).

Los estudios en calidad de vida en pacientes con cancer y NPD
no son concluyentes y las medidas establecidas para medir cali-
dad de vida no captan los aspectos mas relevantes en esta pobla-
cion (26). Aunque hay pocos trabajos que apoyen esta posibilidad,
el que un paciente paliativo pueda irse a su casa en vez de tener
que vivir hasta la muerte en un centro hospitalario representa
posiblemente una mejora notable de la calidad de vida (26,28,29).

A pesar de todas estas limitaciones, tanto en caso de enferme-
dad benigna como incluso en pacientes con cancer se encontrd
que la calidad de vida mejor¢ con la NPD, siempre que se hiciera
una adecuada seleccion de los pacientes (6,20,21).

En cuanto a la supervivencia, se sabe que la mortalidad de pacien-
tes con NPD depende méas de la enfermedad de base que de las
complicaciones de la NPD. En enfermedad benigna con fallo intestinal
cronico, la NPD es un tratamiento de primera linea ya que se trata de
pacientes que no tienen otra opcion para su nutricion que la NPD, y
en estos la tasa de supervivencia es elevada, incluso a largo plazo, y
s mayor que en los sometidos a trasplante intestinal (20,21).

Por el contrario, hay pocos estudios sobre si la NPD alarga la
supervivencia en pacientes con cancer. Se ha sugerido que puede
aumentar la supervivencia en unos meses, aunque existe una
gran variabilidad en funcion de diversos factores dependientes
del paciente (27,29).

RECOMENDACION

1. Se recomienda, el empleo de NPD en pacientes con enfer-
medad benigna y fallo intestinal, ya que demuestra benefi-
cios en estatus nutricional, calidad de vida y supervivencia.

Calidad de la evidencia: moderada.
Fuerza de la recomendacion: fuerte.

2. Se sugiere que en pacientes con cancer avanzado en tra-
tamiento paliativo, con expectativa de vida de mas de tres
meses y con fallo intestinal, la calidad de vida puede mejorar
con la NPD, siempre que se haga una adecuada seleccion
de los pacientes.

Calidad de la evidencia: muy baja.
Fuerza de la recomendacion: débil.

B. Gonzalez Aguilera et al.

¢ES COSTE-EFECTIVA LA NPD?

Los estudios de coste-efectividad de la NPD son muy escasos y
poco extrapolables a nuestro pais por estar hechos en diferentes
sistemas sanitarios. Dentro del ambito europeo de Reino Unido,
Francia y Holanda, los estudios sugieren que, comparada con la
alternativa de trasplante intestinal, la NPD resulté en un menor
coste por afio de vida al tiempo que parece ser claramente cos-
te-efectiva comparada con el mismo tipo de tratamiento admi-
nistrado en el hospital (42-44).

RECOMENDACION

Se sugiere que la NPD es coste-efectiva comparada con el
mismo tipo de tratamiento administrado en el hospital.

Calidad de la evidencia: muy baja.

Fuerza de la recomendacion: fuerte para patologia benigna y
debil para enfermedad maligna.

CONCLUSIONES

La NPD ha permitido la supervivencia de pacientes con fallo intes-
tinal e imposibilidad de nutricion por otras vias. El fallo intestinal es
una patologia compleja e infrecuente y, como en otros problemas
de salud de baja prevalencia, la evidencia cientifica disponible es
de baja calidad. En estos casos, los documentos de consenso o de
expertos aportan valor a la hora de tomar decisiones. Es por ello
que se propuso realizar este documento, mediante el empleo de
la metodologia GRADE, que trata de dar respuesta a una serie de
preguntas previamente planteadas por un grupo de expertos en la
materia, con las debilidades inherentes al hecho de que la mayoria
de los estudios en los que se fundamentan las recomendaciones
son observacionales retrospectivos y pocos prospectivos, ademas
de guias de practica clinica, lo cual da como resultado una baja cali-
dad de la evidencia en la mayoria de ocasiones. Otra limitacion del
documento es la bisqueda restringida a las bases de datos PubMed
y Cochrane solo en los Ultimos diez afios, por lo que se ha omitido
la evidencia disponible en fechas anteriores. Como fortaleza del
documento, cabe destacar que es el Unico realizado hasta la fecha
en nuestro pais, contando con la opinidn de siete expertos en nutri-
cion parenteral domiciliaria de Andalucia y Extremadura.
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