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1. Introducción

Sorprendentemente, en los países desarrollados, hasta el 50% de los pacientes
hospitalizados están malnutridos y solo el 8% reciben un diagnóstico de desnu-
trición durante su estancia hospitalaria [1].

Según el reciente estudio PREDYCES® (Prevalencia de la Desnutrición Hospitalaria
y Costes Asociados en España), el 23% de los pacientes ingresados en un hospital
español están en riesgo de desnutrición.

Este simple hecho implica, en primer lugar, una recuperación subóptima de mu-
chos pacientes y, en segundo lugar, un aumento de la estancia hospitalaria, de los
reingresos, de las tasas de infección y de mortalidad, especialmente en los mayores
de sesenta y cinco años.

La medicina actualmente está cambiando mucho y de manera muy rápida. debido
tanto a razones demográficas como a los espectaculares avances científico-téc-
nicos que se están produciendo, entre otros factores.

Cada vez hay más pacientes complejos cuyos resultados finales pueden ser mejo-
rables o tienen aún algún recorrido de mejora tanto desde el punto de vista de la
medicina que puede hacerse para ellos, la experiencia, formación o educación que
reciben durante su proceso asistencial o incluso sobre los recursos económicos
que se emplean para poder llevarlo a cabo.

Son muchos los profesionales que prestan asistencia y cuidan a estos pacientes
complejos y la realidad en España es muy positiva. Sin embargo, la no priorización
de la nutrición y, el hecho de que se trate sólo de una prestación en un modelo
organizativo fragmentado en general, indican que hay margen de mejora.

Con el objeto de identificar mejoras en al ámbito clínico, organizativo y de gestión
del paciente, se ha reunido a un grupo de trabajo multidisciplinar de expertos.
Nadie está mejor posicionado que los profesionales involucrados en la atención de
estos pacientes para descubrir estas áreas de mejora.

Este breve informe recoge su perspectiva en cuanto al diagnóstico de situación y
algunas mejoras preliminares necesarias para mejorar la nutrición en el paciente
complejo.

Un plan diseñado multidisciplinarmente puede ayudar a alinear las capacidades
disponibles con los mejores resultados que se desean obtener.

Los clínicos no pueden ser sólo excelentes clínicos, sino que su papel está
cambiando. Deben implicarse no sólo en realizar un excelente trabajo clínico para
mejorar las experiencias y los resultados finales, sino también en la parte más
operativa de gestión y organización del manejo de este tipo de pacientes.

Así, necesitan liderar equipos multidisciplinares complejos para optimizar su
eficiencia y hacer su tarea clínica sostenible en el tiempo, optimizando la atención
de los pacientes durante todo su recorrido asistencial.

El entorno en el que trabajan esos clínicos está cambiando de forma importante ,
siendo necesario adaptarse, incluyendo todo el potencial tecnológico que ofrecen
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las TICs para ofrecer cuidados a distancia, facilitando al enfermo su permanencia
en casa, en la comunidad o en un entorno más familiar.

La tendencia internacional apunta a un desarrollo cada vez mayor del domicilio
como centro de cuidados. En 2012, un metaanálisis de 61 ensayos aleatorios y
controlados, mostró que los pacientes hospitalizados en el hogar, tenían una tasa
de mortalidad a los seis meses, entre un 19% y un 38% menor que los hospita-
lizados [2].

Todo esto hace que el papel de los profesionales de la salud sea más complicado,
pero definitivamente serán clínicos los que mejor podrán co-diseñar con sus
pacientes la modalidad de prestación que mejor les satisfaga y diseñar la es-
trategia para implementar dichas mejoras.

En la elaboración de este informe, se ha puesto el foco en los pacientes oncoló-
gicos y especialmente en un área concreta: la nutrición parenteral domiciliaria.
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2. Objetivo del proyecto

Este proyecto persigue proponer y desarrollar un plan multidisciplinar, que incluya
intervenciones organizativas y de gestión del paciente, para mejorar el actual abor-
daje de pacientes con necesidades de nutrición parenteral domiciliaria.

Tras consensuar los principales retos identificados y analizar la trayectoria de
cuidados que siguen hoy los pacientes que precisan de nutrición parenteral do-
miciliaria, se han identificado nuevas estrategias o intervenciones a realizar (qués),
así como las correspondientes mejoras en el actual modelo de organización y
gestión (cómos).

El resultado del trabajo se concreta en un plan multidisciplinar para gestionar de
un mejor modo la nutrición parenteral domiciliaria en pacientes oncológicos. En
este documento se recogen las áreas de mejora planificadas por el grupo de
expertos de forma conjunta, para luego llevar a cabo una implementación local con
la que aprender en el proceso.
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3. Magnitud del
problema

La desnutrición relacionada con la enfermedad (DRE) es una patología frecuente en
el mundo desarrollado [3]. Afecta a 30 millones de personas en Europa y tiene un
coste asociado de ciento setenta mil millones de euros anuales [4] [5].

En España, afecta a 1,7 millones de adultos, lo que supone el 4.4% de la población
[4], [5].

Los pacientes hospitalizados que están desnutridos¹ oscilan entre un 23,7% y un
37%, en el caso de pacientes pluripatológicos mayores de 70 años. Esto supone un
aumento de las estancias hospitalarias [6]. La desnutrición afecta a uno de cada
cuatro pacientes en el ingreso. Y casi un 10% se desnutre durante su estancia
hospitalaria [4] [5].

Los costes directos de la desnutrición hospitalaria se estimaron en 1.143 millones
anuales en 2009, lo que supone el 1,8% del gasto sanitario del sistema nacional de
salud [7].

Los problemas nutricionales de los distintos pacientes presentan gradientes di-
ferenciados:

▼Figura 1. La escalera de la prestación nutricional

Elaborado por SI-Health

¹ según test de cribado NRS 2002.

Orientación
dietética

Suplemento oral
nutricional (SON)

Nutrición
enteral

10%
aprox.

Nutrición
parenteral

• No es posible el uso del
tubo digestivo y/o la
alimentación oral.

• La nutrición enteral no
es suficiente o posible.

• Cuando la
supervivencia es
superior a 1-3 meses

• Existen expectativas de
mejoría en la calidad de
vida y funcionalidad de
pacientes.

• Con un deseo expreso
del paciente.

• En pacientes con
mucositis o enteritis
rádica grave a largo
plazo [36]

• Si la ingesta de
alimentos por vía oral
es insuficiente, se
recomienda iniciar
nutrición enteral [36]
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El trabajo realizado ha puesto el foco en el paciente oncológico con necesidad de
nutrición parenteral domiciliaria.

La revolución científico-técnica que se está produciendo tanto en el diagnóstico del
cáncer (biopsia líquida, NGS,² fusión de técnicas de imagen…) como en su trata-
miento: quirúrgico: (cirugía robótica, quirófanos híbridos, Vídeotoracoscopia…)
radioterápico (radiocirugía, protonterapia…), o sistémicos (terapia dirigida, inmuno-
terapia…) y desarrollos farmacológicos, están mejorando en precisión y sofis-
ticación. Aunque muchos tipos de cáncer no se curan, se pueden convertir en
enfermedades crónicas.

Sin embargo, la desnutrición de los pacientes oncológicos, fruto de los tratamien-
tos, o de la propia enfermedad, juega en contra, por lo que es necesario un abor-
daje clínico y organizativo diferente en todo el continuo de la enfermedad: En su
fase preventiva, en la identificación o sospecha y en su tratamiento y seguimiento.

Se ha demostrado que los pacientes con cáncer se encuentran entre los más
desnutridos de todos los grupos de pacientes [8].

La prevalencia de la desnutrición en los pacientes oncológicos depende del tipo y
localización del tumor y del estadio de la enfermedad [9], [10], [11].

▼Figura 2. Prevalencia de la desnutrición en los pacientes oncológicos.

Elaborado por SI-Health

Más del 50% de los pacientes con cáncer sufren desnutrición. En la primera visita
uno de cada tres pacientes oncológicos está desnutrido [12] [13] y se califica como
grave un 12,2%.

La caquexia afecta al 15-40% de los pacientes con cáncer en el momento del
diagnóstico, llegando hasta el 60-80% en casos de enfermedad avanzada [14]. Solo
se diagnostica el 23%.

48%
a 61%

Linfomas de mal
pronóstico y

cáncer colorectal.

49%

Cabeza y
cuello

60%

Esófago y
estómago

15%
a 20%

Estados
iniciales

30%
a 40%

Linfomas de
buen

pronóstico,
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² Next generation sequencing.
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En España sólo un tercio de los pacientes con riesgo de desnutrición al alta, reciben
apoyo (suplementos orales o nutrición enteral/parenteral) [12] [4] y, sin embargo,
está demostrado que un adecuado soporte nutricional mejora el estado general
del paciente, aumenta su tolerancia al tratamiento y la eficacia del mismo disminu-
yendo así mismo la mortalidad [15] existiendo evidencias de que el estado nutricio-
nal incide en los resultados finales de morbi-mortalidad, coste y calidad de vida
[14] [16].

La nutrición parenteral (NP) es una terapia de soporte vital para adultos y niños
cuando la nutrición oral y enteral está contraindicada (NP total) o es insuficiente
(NP complementaria). Por nutrición parenteral se entiende el aporte de nutrientes
que se realiza por vía intravenosa, pudiendo ser periférica o central [17]. Está
indicada en pacientes cuyo tracto gastrointestinal no es utilizable para la adminis-
tración, digestión o absorción de nutrientes, enfrentándose a un periodo más largo
de entre cinco y siete días de ingesta inadecuada de energía o cuando siendo el
tracto gastrointestinal utilizable se desea mantener en reposo por razones terapéu-
ticas.

La nutrición parenteral domiciliaria (NPD) es una modalidad de soporte nutricional
que permite la administración de soluciones de nutrición parenteral en el propio
domicilio del enfermo, utilizando generalmente un catéter, indicado de forma
transitoria o permanente. Esta modalidad de prestación facilita al paciente poder
seguir con los compromisos familiares, sociales e incluso, laborales.

La NPD se utilizó por primera vez en 1967 en EEUU. Los primeros pacientes europeos
se localizan en Dinamarca en 1970. En España, los primeros casos datan de 1984. En
su origen vino indicada para el fallo intestinal sin enfermedad maligna de base. En
relación con el paciente oncológico, la NPD ha experimentado, en siete años, un
incremento de un 43% [18].

Hay estudios que evidencian la eficacia de la NPD temprana. Pacientes que inicia-
ron NPD experimentaron una mayor supervivencia, mejor calidad de vida y el es-
tado funcional y nutricional. La NPD no debería ser tenida en cuenta como última
opción en cánceres incurables sino cuando los pacientes comienzan a perder peso
[19,20]. La supervivencia de los pacientes en que se inició la quimioterapia durante
o tras iniciar nutrición parenteral fue superior [21].

La NPD es coste efectivo en relación con la hospitalaria [22]. Los avances en tec-
nología e infraestructuras han facilitado la transferencia de servicios complejos de
hospitales al hogar [23,24].
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▼Figura 3: La nutrición parenteral domiciliara en España en cifras

Fuente: Adaptado por Si-Health de Nutrición parenteral domiciliaria en España 2017. Informe de Grupo de
Nutrición artificial domiciliara y ambulatoria NADYA, SENPE.

Nótese que los registros de nutrición parenteral domiciliaria no son obligatorios y por tanto los datos deben ser
tenidos en cuenta bajo esta premisa.

Es contrastable también la variabilidad que existe en las cifras de NPD entre las
distintas comunidades autónomas en España [25]. Se debe tener en cuenta que, a
día de hoy, no existen registros obligatorios para la NPD, que podrían justificar, en
parte, esas diferencias.

La tasa de prevalencia de NPD en España es aproximadamente la mitad de los
países de su entorno. La prevalencia de la NPD varía entre un 0.9 y 12 pacientes por
millón de habitantes. Existe gran variabilidad en la práctica clínica entre los
diferentes países del entorno, por lo que existe recorrido de mejora [26,27].

Prevalencia:
6,61 pacientes por
millón de habitantes

En el año 2017 se registraron 308 pacientes Diagnóstico en adultos:
Oncológico paliativo
(69 casos)

Diagnóstico en niños:
Enfermedad de
Hirschprung (6 niños)

Motivo de indicación:
Síndrome de
intestino corto
21 niños
91 adultos
Obstrucción intestinal

Catéter tunelizado:
28 niños
103 adultos

168mujeres (54,5%)
140 hombres (45,5%)

38 niños (12,34%)
270 adultos (87,66%)

45 hospitales

308 pacientes
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4. Identificación de los
retos en el manejo de
la nutrición parenteral
domiciliaria hoy

La información que se presenta a continuación ha sido elaborada como fruto de la
revisión de la evidencia disponible, a partir de las entrevistas realizadas a los
expertos del grupo de trabajo y como resultado de la primera reunión con ese
grupo de expertos.

Para organizar el trabajo se han ido analizando diferentes retos relacionados con
las estrategias seguidas, con las estructuras existentes hoy en la prestación, con los
sistemas de información, relacionados con los pacientes, con los recursos huma-
nos y con la gestión.

Estas áreas de análisis quedan representadas en la siguiente figura.

▼Figura 4: Marco utilizado para la identificación de los RETOS

Adaptado por Si-Health del marco de las 7S

Estructura

Paciente

Sistemas

Estrategia

RR.HH.

Liderazgo
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4.1 Retos en relación a la estrategia

Falta de estándares nacionales

Estratégicamente, la nutrición muchas veces queda relegada a un segundo plano
en las políticas sanitarias y en nuestras organizaciones. No es lo prioritario. Se
eclipsa el problema por la existencia de otras enfermedades de base. Sin embargo,
el problema nutricional es sistémico clínicamente, no es órgano dependiente y es
transversal a lo largo de la evolución vital del sujeto enfermo.

Debido a esa lógica sistémica y, por lo tanto, a la necesidad de un abordaje
multidisciplinar y coordinado, es probable que la nutrición requiera un cambio
estratégico general.

En otros países, esto ha empezado a ocurrir y el pagador se ha puesto más exigente
con los prestadores. Exige a los prestadores (Holanda y EEUU - 2014) unos estánda-
res para incentivar una mayor coordinación entre niveles asistenciales y con el
domicilio, así como una responsabilización mayor sobre la post hospitalización de
los pacientes para evitar, por ejemplo, reingresos y eventos adversos. Estos están-
dares requieren por parte de los prestadores documentar las intervenciones en
nutrición para los pacientes de alto riesgo.

En esos entornos, se reconoce la importancia estratégica de la nutrición en la
mejora de los resultados finales, en pacientes con cáncer y otras enfermedades. Sin
embargo, en España, no existe tanta sensibilización por parte de las autoridades,
sobre el beneficio de la nutrición parenteral domiciliaria.

Dispersión de un grupo pequeño de pacientes con necesidades
complejas distribuidos en un amplio grupo de hospitales.

Los pacientes con necesidades complejas que requieren de NPD son pocos y se
encuentran dispersos.

Esto dificulta la visualización de la importancia de ofrecer nutrición parenteral en
el propio domicilio del paciente y su desarrollo con garantías de equidad y seguri-
dad en España.

Es necesario, por tanto, aumentar los esfuerzos de visibilización estratégica y
sensibilización sobre esta modalidad de prestación a domicilio.

En el sistema de salud hoy, es posible desarrollar parte de la prestación asistencial
a distancia en ubicaciones diferentes al hospital, en los entornos más cómodos y
más fáciles para los pacientes que ya de por si necesitan someterse a las reglas que
imponen las propias prestaciones (frecuencias de los actos clínicos, etc). En este
sentido, el canal domiciliario, gracias al desarrollo de las modalidades de interac-
ción virtuales se consolidan como un nuevo nivel asistencial que es necesario
desarrollar para garantizar la prestación asistencial de un modo estratégico con el
sistema sanitario y social actual.
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4.2 Retos en relación con la
estructura

La organización en silos en nuestros centros condiciona los
resultados finales.

El modelo asistencial en el que se presta la nutrición parenteral domiciliaria hoy,
está organizado en silos, lo que provoca fragmentación de cuidados, con un pro-
blema añadido, por la existencia de una enfermedad de base a manejar clí-
nicamente. La evidencia indica que la fragmentación del sistema incrementa el
gasto en un 77.6%. [28]

De manera general, la asistencia y los cuidados que se ofrece a los pacientes
oncológicos con NPD, se organiza en torno a tres fases diferenciadas: (1) sospecha
o detección de necesidad de NPD. (2) Confirmación o diagnóstico de necesidad de
NPD. (3) Manejo clínico y seguimiento de la NPD.

En cada una de estas fases, los objetivos que se persiguen, la oferta asistencial y
de cuidados que se presta y los profesionales que participan son diferentes.

▼Figura 5: Asistencia y cuidados a pacientes con NPD

Elaborado por SI-Health.

La trayectoria que experimenta el paciente en esta organización asistencial es,
francamente, mejorable, por lo que se ha de buscar un nuevo modelo.
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▼Figura 6: Trayectoria general del paciente con NPD hoy.

Elaborado por SI-Health.

La organización en silos aumenta la variabilidad clínica existente
entre centros.

Falta de consenso sobre NPD. Existen diferencias en las principales recomen-
daciones sobre NPD, entre los principales organismos (ASPEN, ESPEN, NICE,
AUSPEN, DGEM) respecto a [29].

● Cuándo iniciar la NPD.

● Cuándo iniciar la NPD en pacientes con diagnóstico maligno de base.

● Vía de acceso a la NPD y manejo de la misma. (A modo de ejemplo, utilización
o no de anticoagulantes, si hacerlo de forma profiláctica o no…)

● Educación de los pacientes: básico para evitar riesgos de infecciones, pero
existencia de variabilidad en los aspectos sobre los que poner el foco en esa
formación. (catéter, bombas de infusión…)

Sin embargo, existe consenso [29] en:

● La importancia de la coordinación del equipo de soporte, con una estructura
básica de médico especialista, enfermera especializada y dietista.

● La importancia de la gestión global del paciente (aspectos no sólo clínicos sino
de organización).

Los pacientes con nutrición parenteral hoy, sufren no sólo una fragmentación de
cuidados intrahospitalaria (silos), sino también entre estructuras asistenciales.

Esta fragmentación se visibiliza de diferentes formas: a través de mala experiencia
de cuidados para el paciente. Con tiempos de atención que tienden a prolongarse
más de lo deseado. El potencial preventivo se desaprovecha y son comunes las
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ineficiencias por prácticas innecesarias que no aportan valor o que se duplican.
Todo ello se refleja en la existencia de recorrido de mejora en la calidad y seguri-
dad de la atención.

Esto repercute directamente en el paciente, que presenta resultados finales mejo-
rables. Nos situamos antes excelentes clínicos que prestan su medicina en un
modelo asistencial del siglo pasado y que por tanto condiciona lo que hoy reciben
los pacientes.

Faltan estándares entre centros que se materializan, entre otros aspectos, en las
diferencias existentes en el tamaño y formación de las distintas unidades de
nutrición existentes a día de hoy.

Adicionalmente, la ausencia de una regulación específica para la NPD, hace que no
se garantice una correcta continuación de cuidados, cuando el paciente llega a su
domicilio.

La tendencia internacional apunta a la externalización de los cuidados fuera del
hospital [23] [24], entre ellos la NPD y exige en varios países, que esa externa-
lización se acompañe de medidas que aseguren la coordinación entre lo que ocu-
rre en el hospital y lo que ocurre en la comunidad, una vez se le da el alta al
paciente.

Infraestructura en el hogar.

Sigue habiendo retos de infraestructura y soporte específicos en el hogar para
poder generalizar la NPD. Quizás pueden existir problemas de equidad cuando un
paciente no puede garantizar esas condiciones mínimas en su domicilio, teniendo
en cuenta que no existen unidades de media estancia para aquellos pacientes que
necesiten NPD.

Se deben garantizar las condiciones mínimas de aptitud del domicilio para la
administración de la NPD que garanticen una manipulación segura, destacando
entre otras: [30]

● Zonas libres de contaminación.

● Sin corrientes de aire que puedan movilizar polvo.

● Sin presencia de mascotas o animales domésticos.

● Superficie de trabajo lo suficientemente amplia para distribuir todo el material
necesario, silla cómoda y depósito para el material de desecho.

● Material alejado de toda fuente de calor.

4.3 Retos en relación a los sistemas

Los planes de nutrición parenteral para los pacientes oncológicos y quirúrgicos
complejos son, en general, bien implementados mientras el paciente está en el
hospital. Sin embargo, no están bien comunicados, o esa comunicación es escasa
o poco estructurada, con los prestadores de atención primaria o con otras estruc-
turas o equipos de soporte, con lo cual, puede haber un impacto negativo.

Es evidente que esto se mejorará posiblemente con la implementación de la histo-
ria clínica electrónica única entre niveles. No obstante, en 2020, a pesar de los
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avances, , esta herramienta integrada sólo está disponible en algunas comunidades
autónomas.

A día de hoy, las interconsultas hospitalarias actúan como mecanismo de coordi-
nación entre servicios y la historia clínica electrónica, allí donde está implantada,
es un claro elemento integrador.

4.4 Retos en relación al paciente

La prestación de NPD presenta complejidad técnica de manejo: existencia de caté-
ter en vena, existencia de riesgos por infección, comorbilidad por el diagnóstico
complejo de base en pacientes oncológicos, o por el manejo de las bombas de
infusión y resto de material fungible.

Por todo lo anterior, cobra mayor responsabilidad la elección del paciente suscep-
tible de NPD, por parte del colectivo clínico en codecisión con el propio paciente.
Parece necesario, por tanto, definir y estandarizar la indicación de NPD en el
paciente oncológico de forma multidisciplinar, facilitando la coordinación entre
agentes profesionales y niveles asistenciales.

Como se ha descrito anteriormente, el paciente hoy, no transita de una manera
sencilla por el sistema. Parece que no se pone hoy el foco en el paciente sino en
sus enfermedades concretas. En las distintas interacciones que mantiene con los
profesionales clínicos, tiene que repetir el mensaje, su problema, una y otra vez. En
ocasiones, el paciente oncológico muere antes de un problema nutricional que de
su enfermedad de base y esto no parece responsable.

El paciente se convierte en el elemento integrador necesario en la trayectoria de
cuidados. En ocasiones, se detectan pacientes “totalmente dependientes” del
hospital, que ven en cierto modo, limitada su libertad, su vida cotidiana. Esta
situación, además, no resulta la más eficiente para el sistema.

Un reto adicional y muy importante en relación al paciente y la NPD es la
formación. Teóricamente se puede considerar que el paciente formado puede
hacerse corresponsable de sus propios cuidados, pero no siempre es posible.

4.5 Retos en relación al liderazgo

Las barreras a una mayor utilización de la NPD no son la falta de tecnología ni las
indicaciones clínicas, sino principalmente, la falta de sensibilización de aquellos
actores con responsabilidades directivas y en algunos casos clínicas.

Falta de sensibilización sobre la magnitud del problema, sobre su potencial de
mejora y sobre el valor que aporta en términos de resultados incluso entre
profesionales clínicos que tienen diferentes enfoques ante la NPD.

Los pacientes lo solicitan, existe la prestación, pero no se llega a su potencial
adecuado, por una falta de planificación, organización y gestión diferente. Por
tanto, no es un problema clínico, ni de tecnología. Se conocen las indicaciones
clínicas para la NPD, y también se dispone de las tecnologías.
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Se trata, por tanto, un problema organizativo y de gestión de paciente. La evidencia
nos apunta que los resultados mejoran gracias a los diagnósticos, los tratamientos
y los medicamentos, pero también, gracias a la organización y gestión de los cui-
dados. [31] [32] [33] [34] [35].

4.6 Retos en relación a los recursos
humanos

Necesidad de reforzar la multidisciplinariedad.

Los equipos multidisciplinares aportan importantes beneficios a los pacientes y a
los profesionales que los cuidan. Estos beneficios incluyen mejoras de salud, mayor
satisfacción de los usuarios y un uso más eficiente de los recursos.

En la práctica clínica actual, aunque cada vez el movimiento hacia un mayor trabajo
en equipo parece despertar, se detecta aún, la escasa existencia de trabajo
conjunto estructurado y continuado entre los agentes implicados en la NPD. Existe
recorrido de mejora en la coordinación entre dichos agentes.

Parece necesaria una participación mayor de dietistas-nutricionistas en las uni-
dades multidisciplinares que atienden pacientes oncológicos, existiendo comisio-
nes de tumores y comisiones de nutrición pero que avanzan de formas paralelas,
sin demasiada interconexión. A modo de ejemplo, una mayor integración de las
comisiones de tumores y comisiones de nutrición, que a menudo, avanzan de
manera paralela vs. integrada.

Trayectoria completa, para el paciente, aún indefinida.

Los foros de encuentro están diseñados hoy por especialidad y servicios sin tener
presente la trayectoria global que necesita el paciente. En cierto modo, porque las
estructuras donde se presta hoy el servicio, tienen organizados los recursos por
servicios y especialidades verticales.

La identificación de las trayectorias conducen a un mejor trabajo en equipo [36] y
sirven para identificar duplicidades o ineficiencias que redundan en mejoras en
eficiencia.

La tendencia de pago por valor, apunta a que el pagador va a exigir orientarse hacia
la trayectoria ideal. Aquella organización que se oriente a ello, estará mejor po-
sicionada.
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A continuación, se recogen, a modo de resumen, los retos identificados y comen-
tados hasta el momento.

▼Figura 7: Resumen de los retos para la NPD hoy

Elaborado por SI-Health
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5. Identificación de
mejoras en la gestión
del paciente con NPD

5.1 En general
En general en España, existe un contexto favorable para desarrollar la nutrición
parenteral domiciliaria, por las siguientes razones:

● El incremento en la prevalencia e incidencia de enfermedades oncológicas,
junto con una mayor supervivencia, obliga a una priorización de la nutrición en
todas sus modalidades.

● La tendencia hacia la personalización y las decisiones compartidas con el
paciente y la tendencia a su formación y mayor autogestión.

● La tendencia a reforzar programas de hospitalización a domicilio para
pacientes complejos.

● El domicilio es un nuevo centro de cuidados para un grupo creciente de
patologías.

● La tecnología evoluciona permitiendo lograr una mejor monitorización
domiciliaria.

● Profesionales muy competentes preparados para aplicar estas tecnologías.

● La tendencia a integrar los cuidados entre atención primaria y hospitalaria y el
uso de la historia clínica electrónica.

● La necesidad de atender cada vez más a pacientes crónicos, que necesitan
tratamiento a largo plazo, con lo cual, mejor en casa.

● La participación voluntaria o implicación proactiva del paciente y su familia en
su propio problema de salud.

5.2 Más específicamente

Sobre la base de las entrevistas semiestructuradas mantenidas con los especialis-
tas, las sugerencias recogidas en las distintas reuniones y la literatura existente, las
mejoras potenciales se analizaron también usando el mismo marco para su
estructuración:
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▼Figura 8: Marco utilizado para la identificación de MEJORAS

Adaptado por Si-Health del marco de las 7S
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● Monitorización del paciente en la comunidad, según tipo de paciente.

● Protocolos para la educación sanitaria del paciente y el seguimiento de la NPD
en el domicilio.

Establecimiento de un curso nacional acreditado para la NPD para
todos los prestadores de ese servicio.

Potenciar la creación de registros obligatorios, con criterios
homogéneos y factibles, y nuevas métricas que ayuden a realizar
una correcta evaluación o valoración de la NPD.

5.4 Mejoras en las estructuras

Constitución e implementación de una RED de centros
relacionados con la NPD (RED Clínica para la gestión del
conocimiento).

Diseño por parte de los clínicos y los pacientes de una trayectoria
ideal para pacientes con NPD que permita compararla con la
existente para avanzar en procesos de mejora.

Una trayectoria de cuidados es más exhaustiva que un protocolo clínico. Un proto-
colo clínico es universal. Una trayectoria se define de manera general, pero se
implementa localmente adaptándose al contexto específico. Los protocolos
aportan mucha ayuda a los clínicos describiendo la técnica diagnóstica o el trata-
miento para un determinado tipo de pacientes, sin embargo, no incluye
información sobre el lugar óptimo para el tratamiento, sobre los servicios de apoyo
o sobre las estructuras, ni sobre el consumo de recursos y gasto asociado.

Consecuentemente, las trayectorias (pathways), incluyen información sobre quién,
dónde y cómo se puede prestar un mejor servicio, las estructuras de apoyo y, a
menudo, el coste de ese servicio, incluyendo los servicios que se prestan en los
hospitales y atención primaria, así como los que se presta en el domicilio, al tener
una visión global de todo el proceso a ofrecer a un paciente con NPD, desde el
principio hasta el final.
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▼Figura 9: Definición de trayectoria clínica o pathway

Gobernanza de la unidad de nutrición, para el desarrollo de su
función: Ubicación del centro de control para la NPD.

Estructuralmente en España existen dos tendencias en relación a dónde debe
estar el centro de organización para la nutrición parenteral a domicilio. En algunos
casos, los hospitales prefieren garantizar la calidad asistencial y organizativa, desde
el propio centro hospitalario y, en otros casos, se puede concebir como un pro-
grama de hospitalización a domicilio.

Las áreas integradas como estructuras facilitadoras

Allí donde existan estructuralmente “áreas integradas” entre atención primaria y
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El movimiento que se está dando hoy en la prestación de la NPD es hacia la
creación de sistemas locales, porque eso va a ayudar a garantizar trayectorias
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Existe evidencia creciente que revela que modelos más integrados, además de
ofrecer una mejor gestión de los pacientes y ayudar a gestionar mejor la salud de
las poblaciones, son más eficientes, contribuyendo así a la sostenibilidad del sis-
tema.
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5.5 Mejoras en los sistemas

Incorporar la ruta de NPD en la historia clínica electrónica

Cada vez es mayor el potencial y el desarrollo de la tecnología y los sistemas de
información que actúan como elementos integradores, al facilitar la coordinación
entre las distintas disciplinas clínicas, que trabajan alrededor de un paciente con
NPD.

Allí donde exista la historia clínica electrónica, la propuesta es incorporar de forma
sistemática, la trayectoria nutricional deseada, en el plan de alta del paciente. Del
mismo modo, se deberá exponer en papel donde no esté implementada la historia
clínica electrónica, con una correcta codificación, en ambos casos.

Se podrá incluir también, un protocolo de transición del hospital al domicilio. Esta
información permitirá a los equipos que proveen la continuidad de cuidados en la
comunidad (equipo atención primaria) monitorizar el seguimiento y progreso del
paciente.

Asimismo, por ejemplo, si el paciente requiere de un reingreso, se contaría ya en su
historial, con información relativa a la situación nutricional del paciente. En con-
secuencia, la historia clínica electrónica, deberá ser potenciada para permitir una
transferencia de información que incluya el estatus nutricional y los planes de
tratamiento entre niveles asistenciales. Identificando en la medida de lo posible, la
información nutricional del paciente. Desglosando la información relativa a enfer-
mería de la aportada por otro tipo de profesional, evitando así cualquier error o
contraindicación.

Cabe destacar también, la importancia creciente de la telemedicina para la
atención a los pacientes, minimizando el riesgo de exposición.

Incorporar en los sistemas de información, alertas en la fase de
gestión y manejo clínico

La identificación vía alertas, definidas conjuntamente por los profesionales sanita-
rios implicados en el cuidado de este tipo de pacientes, puede identificar los hitos
o los momentos en los que, durante el tiempo de evolución de la enfermedad de
base, como se identifica en la figura 10, la coordinación y el intercambio de
información es esencial, por ejemplo, para decidir cambios en la prestación de NPD
que estén evidenciadas o expuestas por consenso clínico.
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▼Figura 10: Sistema de alertas en la fase de gestión y manejo clínico

Elaborado por Si-Health
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▼Figura 11: Eliminación de barreras físicas

Elaborado por Si-Health

5.6 Mejoras en relación al paciente
● Se propone preguntar a una muestra de usuarios su experiencia en relación a

la NPD. Se propone hacer lo anterior mediante un cuestionario validado. Para
ello se pueden utilizar cuestionarios validados o PREMS.

● Reforzar procesos educativos al paciente. Procesos de codecisión, con método.

● Ofrecer un grupo de apoyo NPD y acceso a consejo para pacientes y cuidadores.
La figura del paciente mentor es bien valorada por pacientes en la misma
situación. Existen varias iniciativas de páginas web³ donde se facilita
información, en un mismo lugar, tanto para pacientes como profesionales. Si
bien, puede que su existencia no sea conocida por todos los pacientes con NPD.

● La necesaria formación del paciente, realizada de forma ambulatoria, cuando
sea posible, tendría ventajas económicas y evitaría riesgos de seguridad clínica
para el paciente.

5.7 Mejoras en el liderazgo
En relación al liderazgo directivo y clínico, tanto en atención hospitalaria como en
atención primaria, es necesario un mayor reconocimiento de que la transición de
cuidados al domicilio es una etapa crítica para garantizar los resultados óptimos
finales.

Esto supone materializar un cambio cultural en todos los agentes para romper
definitivamente la fragmentación intrahospitalaria y entre niveles asistenciales que
existe hoy y procurar un abordaje de la patología que permita una mejor continui-
dad de los cuidados requeridos en pro de un mejor resultado final para el paciente.
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³ www.fallointestinal.com: página disponible desde el Complejo Universitario de Navarra.

https://www.seen.es/portal/contenidos/aulaVirtual/detalleCurso.aspx?idApartado=v1-
MEdZPKgGH1fAUyco0jdw%3d%3d : SEEN, aula virtual.

https://www.nadya-senpe.es/index.php/site/page?view=elementos-educativos&langua-
ge=es : Elementos educativos del grupo NADYA (SENPE).

https://senpe.com/preguntas-frecuentes.php: SENPE, preguntas frecuentes.

https://
https://www.seen.es/portal/contenidos/aulaVirtual/detalleCurso.aspx?idApartado=v1MEdZPKgGH1fAUyco0jdw%3d%3d
https://www.seen.es/portal/contenidos/aulaVirtual/detalleCurso.aspx?idApartado=v1MEdZPKgGH1fAUyco0jdw%3d%3d
https://www.nadya-senpe.es/index.php/site/page?view=elementos-educativos&language=es
https://www.nadya-senpe.es/index.php/site/page?view=elementos-educativos&language=es
https://senpe.com/preguntas-frecuentes.php
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Por otro lado, los clínicos (médicos, enfermería, nutricionistas…) necesitan más
autonomía de gestión a nivel local, potenciado por un liderazgo distribuido e
integrador. Esto permite desarrollar la innovación por parte de los equipos que son
quienes están cerca del paciente y pueden identificar mejor los cambios necesarios
y la forma que pueden tomar para adecuar mejor la asistencia y los cuidados a las
necesidades que precisan los diferentes tipos de pacientes.

5.8 Mejoras en recursos humanos
Reforzar los procesos para asegurar las mejores condiciones de seguridad clínica
en la prestación de NPD.

El trabajo conjunto del ámbito social y sanitario, debería poder ofrecer formación
comunitaria que facilite la incorporación del sector social en los equipos de NPD.
A día de hoy, los equipos de hospitalización a domicilio que apoyan la NPD, pueden
acudir a residencias para ayudar a sus pacientes, pero, sin embargo, no pueden
acudir a centros de largas estancias donde un paciente con NPD y con una vía
central, no es admitido.

Existen recomendaciones ESPEN, ASPEN y en los países con estándares insisten en
que todas las unidades que participen en la NPD deben asegurar que los pacientes
estén gestionados por un equipo multidisciplinar que como mínimo deba incluir
el clínico, nutricionista, farmacéutico y enfermero especialista en NPD [29].

La evidencia indica que un aumento del 5% del trabajo en equipo multidisciplinar,
conlleva un descenso del 3,3% en mortalidad de los pacientes [38] [39].

Posible papel creciente para la enfermería comunitaria. En ciertos casos donde
existe la hospitalización a domicilio, la enfermería comunitaria podría asumir el
papel de enfermera especializada en NPD o desarrollar una nueva función como
las enfermeras gestoras de casos.

Podrían ser enfermeras destinadas a esta función o enfermería comunitaria quién
lo haga. Podrían ser de los dos tipos, en función de la preferencia de cada comuni-
dad autónoma.
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▼Figura 12: Resumen de las mejoras identificadas
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Conocer la experiencia PREMs

Reforzar procesos educativos.
Formación ambulatoria

Procesos de co-decisión,
con método.

Sistemas

Ruta de la NPD en la HCE

Alertas

Expandir la monitorización en
casa (E-salud)

Liderazgo

Reconocimiento de que la
transición de cuidados a
domicilio es una etapa crítica

Materializar el cambio cultural

Mayor autonomía de gestión
local (clínico)

PREM
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6. Elementos
fundamentales en la
fase de
implementación

Una vez identificadas con los expertos del grupo de trabajo, de forma conjunta, las
mejoras que parecen necesarias en la gestión del paciente con NPD, es necesario
también identificar los elementos fundamentales a tener en cuenta en la fase de
implementación de dichas mejoras.

6.1 La implementación se gestiona
En la mayoría de casos, el fracaso al aplicar un cambio en el sistema sanitario no
atiende a un fallo en su diseño o concepción, sino a un fallo en el proceso de
implementación.

La realidad es que el 70% de los planes fracasan [40]. La lista de razones por lo que
no funcionan los cambios es amplia, pero en muchos casos es porque no se ha
elaborado un proceso estructurado para gestionar su implementación. No existen
soluciones simples ni recetas universales para abordar problemas complejos, pero
sí marcos que proveen una estructura genérica y flexible con el fin de que se
puedan adaptar al contexto concreto.

Es conocido el efecto inercia o la resistencia al cambio. Existe amplia evidencia de
la aversión al riesgo en los individuos y las organizaciones. Aversión ante cualquier
situación de incertidumbre o incomodidad que siempre se experimenta en
cualquier proceso de transición y cambio. El miedo a perder el control o a cambiar
la forma de hacer las cosas. Existen ejemplos en los que los individuos y las orga-
nizaciones no cambian, a pesar de una evidencia abrumadora a favor del cambio.

Ante estas situaciones, lo que determinará el éxito en el cambio, será la voluntad y
la capacidad generada para la implementación. La evidencia pone de manifiesto
que factores como el tipo de liderazgo, la capacidad necesaria, entendida no sólo
como recursos económicos sino como nuevas competencias y roles necesarios, así
como el apoyo público o el alineamiento con los resultados a conseguir de todos
los agentes involucrados, son palancas a tener en cuenta en los procesos de
implementación [41] [42].
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En la mayoría de los casos, el éxito o el fracaso, se debe a elementos culturales,
organizativos y de contexto. De la existencia o no, de un método para implementar
[43].

Cabe analizar las mejoras sugeridas, en el apartado anterior, en la gestión del
paciente con NPD, para identificar si estamos antes soluciones técnicas o adapta-
tivas.

▼Figura 13: Soluciones técnicas vs. Soluciones adaptativas

Fuente: SI-Health Insigths 2017

Dependiendo de si la mejora que se quiere implementar es simple, complicada o
compleja, la solución tendrá que ser gestionada de forma técnica o adaptativa. A
menudo, los fracasos vienen porque se intenta resolver como técnico algo que
requiere trabajo adaptativo [43].

Los cambios adaptativos se basan en el compromiso de las personas para adoptar
nuevas actitudes, competencias, creencias o comportamientos. A modo de ejemplo,
incorporar a los sistemas de información alertas, aunque complicado, requiere una
respuesta técnica. Sin embargo, promover el compromiso de los profesionales para
cambiar a un modelo organizativo horizontal, donde se trabaje de forma multidisci-
plinar y por trayectorias específicas por ejemplo para pacientes con NPD, requiere
de un trabajo adaptativo.

El proceso de gestión para apoyar la implementación de ambos tipos de solucio-
nes-intervenciones es diferente. En el caso de las soluciones técnicas, con una
gestión de proyecto robusta, se puede llegar a conseguir el éxito de la intervención,
porque el problema está bien definido y existe una solución. No generan tensión,
porque no implica que alguien tenga que abandonar una tradición o modificar sus
valores.

En el caso de las soluciones adaptativas, muchas veces, se necesitan complejos
procesos de experimentación, con ciclos cortos de aprendizaje, donde los elemen-
tos más “soft”⁴, ayuden a crear un contexto cultural receptivo para el cambio que
se pretende conseguir.

El objetivo es lograr la masa crítica suficiente, para lograr una mayor nutrición
parenteral domiciliaria, atendiendo a los distintos comportamientos que se dan en
procesos de gestión del cambio.

Soluciones Técnicas

VS.

Soluciones Adaptativas
Respuesta clara No hay respuesta clara

Poca incertidumbre Más incertidumbre

Más rápido Más lento, medio plazo

Se ejecuta con instrucciones parciales Exige mucha más interacción

Es lineal Requiere ciclos de retroalimentación

4 Se entiende por elementos “soft”, aquellos más relacionados con el individuo, como el
estilo de liderazgo y la gobernanza, las habilidades y competencias necesarias, la
colaboración y las relaciones. La comunicación, la negociación, las habilidades de equi-
po, el conocimiento del entorno/cultura, entre otros [55].
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6.2 Contexto receptivo para la
implementación

Adicionalmente, en la implementación, el contexto es clave.

Con el fin de vencer la inercia, que exista una visión ilusionante y coherente, y otros
elementos que creen un clima favorable es importante. En el apartado anterior se
ha identificado como una posible mejora, en el manejo de los pacientes con NPD,
la necesidad de un plan nacional con una regulación específica.

En la literatura, existen distintos marcos que intentan organizar las intervenciones
que ayudan a crear un contexto receptivo para la implementación de una mejora:
A modo de ejemplo, el marco de Pettigrew [44] el de Kotter [45], entre otros. En
todos ellos, se pueden identificar los siguientes elementos comunes:

1. Crear sentido de urgencia o de necesidad para que ocurra el cambio.

2. Crear y comunicar la visión para el cambio.

3. Asegurar triunfos a corto plazo (Early wins).

4. Involucración de todos los agentes clave.

5. Tejer colaboraciones.

6. Capacitar metodológicamente.

7. Estilo de liderazgo.

Si bien es necesario disponer de un marco que provea una estructura para avanzar
de forma organizada, deben ser herramientas estratégicas suficientemente flexi-
bles y genéricos con el fin de que las personas que lo vayan a utilizar puedan
adaptarlo a su contexto particular.

6.3 Generar capacidad
Se reconoce que cuando existen unidades específicas con una función de reflexión
e implementación, se logra un mayor éxito y un mayor escalado del cambio cultural
necesario en cualquier cambio.

Estos equipos deben estar orientados a medio y largo plazo, aportando alinea-
miento con el resultado a conseguir y aportando el apoyo y la metodología
estructurada para facilitar las herramientas de ayuda necesarias para su consecu-
ción. Serán capaces de establecer un equilibrio entre lo urgente y lo importante
que haga posible incrustar las mejoras identificadas.

Parece necesario desarrollar una nueva capacidad que apoye y complemente el
método de cambio tradicional. Desarrollar habilidades de gestión y de mejora
continua y gestión del cambio, que permitan probar, cometer errores, analizarlos y
aprender de ellos de forma rápida y continua. A modo de ejemplo, y entre otros
muchos métodos existentes, el método PDSA (Plan-Do-Study-Act) [46] es un méto-
do científico pragmático para testar cambios introducidos en sistemas complejos.
Básicamente el método consiste en un ciclo iterativo de planificación, implemen-
tación, evaluación y mejora continua, que permite ir introduciendo cambios de
forma periódica. Se basa en establecer objetivos cuantificables, para identificar
cambios mediante pruebas reales sobre el terreno, donde observar los resultados
que se obtienen y actuar consecuentemente, según lo aprendido. En definitiva, un
aprendizaje orientado a la acción [46].
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Adicionalmente, en toda implementación, es preciso considerar la existencia de un
fondo de transformación, orientado a que exista financiación asociada a las dis-
tintas intervenciones o mejoras que se pretenden implementar, del modo más
eficiente posible. En definitiva, la función del fondo económico de transformación
es ser facilitador financiero que permita, entre otras cosas, también, la creación de
equipos de apoyo y capacitación, referidos en los párrafos anteriores. Y en defini-
tiva, ayudar a la implementación de las medidas, para una mejor gestión del
paciente con NPD, a lo largo de toda su trayectoria, propuestas en este informe, por
el grupo de expertos multidisciplinar.

6.4 Diferentes liderazgos para
implementar

Entre las mejoras identificadas de forma conjunta por el grupo, en la gestión de la
NPD, se pueden identificar varias que requieren de un liderazgo diferente para que
se implementen.

Lo que de verdad hacen los líderes es preparar a las organizaciones para el cambio
y ayudarlas a enfrentarlo mientras lo atraviesan [47]. Establecen la dirección del
cambio, gestionando las presiones del entorno. La evidencia ha demostrado que
el aumento de un punto en el liderazgo supone una disminución del 3,3% en la
probabilidad de burnout y un 9% de incremento de la satisfacción de los profesio-
nales [48]. Requisito que a su vez es esencial para mejorar la calidad clínica [49].

El liderazgo tradicional de control de arriba-abajo, directivo descendiente y pres-
criptivo, no favorece la involucración de los profesionales sanitarios con el cambio
necesario. Parece necesario, complementarlo con un estilo de liderazgo más
participativo, compartido y distribuido en todas las organizaciones ya que éste
promueve la involucración de los profesionales y que surja la creatividad local de
abajo a arriba. Esto cobra un mayor impacto cuando se quieren incrustar mejoras
que requieren soluciones adaptativas. Siendo necesario la apropiación del proyec-
to y el sentimiento de pertenencia como catalizador del cambio. Facilitando la
diseminación y la adopción de las nuevas prácticas.

El liderazgo colectivo significa que todos los profesionales se hacen responsables
del éxito de la organización como un todo, no solo en su propio trabajo o área.

Las culturas de liderazgo colectivo se caracterizan por que todo el personal se
centra en el aprendizaje continuo y en la mejora de la atención del paciente.
Requiere altos niveles de diálogo, debate y discusión para compartir experiencias
y buscar soluciones de calidad [50]. Cuando los profesionales sanitarios se sienten
apoyados en su organización, pueden asumir riesgos para innovar que redundan
en mejores resultados para esa organización [51]. Es amplia la evidencia que de-
termina que el engagement de los profesionales repercute en la calidad de la
asistencia, a través de mejoras en la seguridad clínica por la reducción de errores
médicos o descenso en las tasas de infecciones nosocomiales, mejorando así los
resultados en salud, además de favorecer las innovaciones organizativas, entre
otros aspectos [52] [53]. Existen modelos recomendados como el FMEA (failure
mode and effects análisis) que pueden aplicarse muy bien a la NPD. [54]
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7. Resumen de mejoras
según agentes
responsables en el
liderazgo para su
implementación

Ante cualquier marco de implementación, es necesario identificar el agente tractor
que liderará la implementación de las mejoras identificadas. A continuación, se
resumen las mejoras identificadas de forma conjunta por los expertos del grupo de
trabajo, para un mejor manejo de la NPD, clasificadas por el agente responsable de
su liderazgo.

Mejora identificada Agente tractor
1. Necesidad de un marco nacional (Plan). Nivel macro (ministerio y sociedades cientí-

ficas)⁵.
2. Necesidad de una regulación específica para
la NPD, en la que establecer estándares nacio-
nales.

Nivel macro (sociedades científicas y consejo
interterritorial con delegados de todas las CC.
AA).

3. Establecimiento de un curso nacional acredi-
tado para la NPD para todos los prestadores
de servicio.

Nivel macro (sociedades científicas).

4. Potenciación de registros obligatorios (con
ítems homogéneos y factibles) y nuevas mé-
tricas que ayuden a una correcta valoración y
evaluación de la NPD.⁶

Nivel macro (ministerio y CC. AA en el consejo
interterritorial, con diseño de los formularios por
parte de las sociedades científicas).

5. RED clínica para la gestión del conocimiento.
Constitución e implementación de una red de
centros relacionados con la NPD con el fin de
identificar nuevos modelos de NPD en España
y aprender los unos de los otros, no sólo en el
ámbito clínico sino también, en el ámbito
organizativo.

Nivel macro (sociedades científicas relacionadas
con la NPD).

6. Diseño por parte de los clínicos y los pacien-
tes de una trayectoria ideal para pacientes con
NPD que permita compararla con la actual y
establecer procesos de mejora continua.

Nivel meso y micro (clínicos y pacientes con ayu-
da de metodólogos y apoyo de la mesogestión).

7. Definición de la gobernanza y estructura nece-
saria en las unidades de nutrición para el de
sarrollo de su función.

Nivel meso (gerencias de las áreas integradas y
otras organizaciones sanitarias).

8. Las áreas integradas como estructuras facili-
tadoras. Nivel macro (CC. AA) y meso gestión.

5 Cabe sacar a colación la existencia del documento marco de abordaje de la desnutrición
en el que se definen 5 líneas estratégicas para la implementación por parte de las CC. AA.

6 Actualmente existe un registro no obligatorio, liderado por el grupo NADYA de la SENPE:
https://senpe.com/nadya.php

https://senpe.com/nadya.php
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Mejora identificada Agente tractor

9. Incorporar la ruta de NPD en las HCE.

Nivel macro, meso y micro (las sociedades cien-
tíficas, con criterios comunes, pueden decidir el
formulario. Los meso gestores deben apoyar su
constitución en cada organización asistencial y
los clínicos debe indicar lo que necesitan para el
desarrollo de sus funciones).

10. Incorporación en los sistemas de
información, alertas en la fase de gestión y
manejo clínico.

Nivel meso y nivel micro (La meso gestión debe-
ría apoyar la multidisciplinariedad más aún en la
zona gris de determinados pacientes suscepti-
bles de NPD y los clínicos tiene que participar en
su diseño para que les sea útil).

11. Expandir la monitorización en domicilio (e-
salud)

Nivel meso (Los datos deberían llegar a la uni-
dad de nutrición, definiendo quién y cuándo se
ocupa de revisar y analizar dichos datos).

12. Conocer la experiencia del paciente en base
a PREMs

Nivel meso y micro (potenciado por la unidad de
nutrición con el apoyo del nivel gerencial)

13. Reforzar los procesos educativos del paciente
potenciando la formación ambulatoria.
Ofreciendo grupo de apoyo en la NPD y acce-
so a consejos para pacientes y cuidadores.

Nivel meso y micro. (Desde la unidad de nu-
trición, con el apoyo de los mesogestores y el
apoyo de los pacientes mentores, NUPA, socie-
dades científicas...).

14. Potenciar procesos de codecisión con pacien-
tes, con método. Nivel micro con el apoyo de la meso gestión.

15. Reforzar el reconocimiento de que la tran-
sición de cuidados a domicilio es una etapa
crítica para garantizar los resultados óptimos
finales.

Unidad de nutrición

16. Materializar el cambio cultural en todos los
agentes vinculados. Nivel macro, meso y micro. Concienciación social.

17. Más autonomía de gestión a nivel local, esto
es, en el nivel clínico. Apoyo del nivel meso al micro.

18. Sensibilización, tanto a gestores como a clí-
nicos, del potencial existente en el correcto
abordaje nutricional de los pacientes.

Apoyo de la meso gestión a la unidad de nu-
trición.

19. Reforzar los procesos para asegurar las
condiciones de desarrollo de la NPD con ga-
rantías de calidad y seguridad clínica.

Sociedades científicas.

20. Potenciar la multidisciplinariedad requerida Nivel meso gestor
21. Posible papel creciente de la enfermería co-

munitaria o la figura de enfermera gestora de
caso.

Nivel macro y meso
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Anexo 1:
Ejemplos internacionales
de hospital en el hogar

Estar en su territorio, les da a los pacientes más poder sobre su cuidado. [2] [23] [24]

John Hopkins

Requisitos:
• El cliente debe cumplir con los criterios de idoneidad clínica válida para hospitalización a do-
micilio.

• Una vivienda donde se pueda brindar atención de manera segura.

• Sin embargo, tener múltiples afecciones crónicas y vivir solo no son obstáculos para la elegibili-
dad.

Proceso:
• Una enfermera de hospitalización a domicilio se encuentra con el paciente en el hogar. Brinda
atención inicial y educa a pacientes y familiares. Permanece 3 ó 4 horas hasta que el paciente
esté clínicamente estable y su familia cómoda con la atención.

• Los próximos tres días, las visitas a domicilio son dos veces al día por la enfermera y una vez al
día por el médico. El equipo de hospitalización a domicilio está disponible 24/7.

• Al finalizar el tratamiento (promedio de tres días) el paciente es dado de alta en el servicio de
hospitalización a domicilio, con servicios de transición de atención si es necesario.

Resultados:
• Menos complicaciones (ej.: delirio). Mayor satisfacción con la atención de pacientes y familiares.
Menos estrés del cuidador. Mejores resultados funcionales y menores costes.

• En 2012, un metaanálisis de 61 ensayos aleatorios y controlados, encontraron que los pacientes
hospitalizados en el hogar, tenían una tasa de mortalidad a los seis meses entre un 19% y un
38%menor que los hospitalizados.
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Anexo 2: Metodología

Para la elaboración del presente documento, se ha seguido la siguiente metodolo-
gía y fases de trabajo.

1. Revisión de evidencia nacional e internacional existente sobre el actual
abordaje de la nutrición parenteral domiciliaria, utilizando la base de datos
MEDLINE, además de una búsqueda libre sin límite de lengua ni tipo de estudio.

2. Composición del grupo de trabajo multidisciplinar.

3. Elaboración de un cuestionario utilizado en las entrevistas
semiestructuradas mantenidas telefónicamente con los miembros el grupo de
trabajo.

4. Desarrollo del marco de trabajo utilizado para la identificación de los retos
de la nutrición parenteral a domicilio hoy y las áreas de intervención.

5. Análisis y estructuración de la información recogida en las entrevistas y en
la revisión bibliográfica para preparar el material de trabajo de las reuniones
presenciales.

6. Dinamización de tres reuniones presenciales de trabajo en las que analizar
y validar la información de avance con el grupo de expertos, complementado
con trabajo entre dichas reuniones.

7. Configuración del documento final y envío del mismo a los expertos del
grupo de trabajo para recepción de comentarios y validación final.

▼Figura 14. Metodología y fases de trabajo.

Elaborado por Si-Health.

Documento final
Composición del
grupo de trabajo

Entrevistas telefónicas
estructuradas

Revisión de evidencia

Comentarios - Feedback

Trabajo entre
reuniones

Trabajo entre
reuniones

1ª reunión
20 de noviembre de 2019

2ª reunión
29 de enero de 2020

3ª reunión
26 de febrero de 2020

Diagnostico del
contexto:

Retos identificados

Diseño del plan de
abordaje conjunto a

pacientes con
desnutrición

Palancas de
apoyo a la

implementación

Foco en la evidencia en todo el proceso
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