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» RESUMEN. Se recomienda utilizar estructura IMRAD (Introduction, Methods and Materials, Results, and Discussion — introduccion,
materiales y métodos, resultados y discusion)

La Nutricion Parenteral Domiciliaria se ha convertido en un paradigma muy atractivo de provision de cuidados nutricionales al paciente que asi lo
necesite.

Los beneficios de este soporte nutricional domiciliario,tanto para los pacientes candidatos,como para el propio sistema sanitario,han justificado la
creciente introduccién del mismo y su continua expansion. uno de los aspectos méas importantes para que la nutricion parenteral domiciliaria
pueda llevarse a cabo es la intervencién educativa y el entrenamiento por parte de enfermeria.

El objetivo principal del estudio realizado fue verificar si la implementacion de una guia educativa a estos pacientes, variaba o no, su percepcion
de calidad de vida.

La metodologia empleada fue,por un lado,desarrollar un programa educativo que permitiese instruir tanto teérica como técnicamente a dichos
pacientes y,por otro lado,evaluar mediante el cuestionario Whoqol-Bref (instrumento genérico validado en la poblacion espafiola) la calidad de
vida de los pacientes antes y después de la intervencion educativa,comparandola con la de los pacientes que no recibieron la educacion sanitaria.

Las puntuaciones medias obtenidas con dicho cuestionario en la muestra experimental pre-entrenamiento educativo estaban comprendidas entre

» ANTECEDENTES / OBJETIVOS. Se identifica los antecedentes del tema, relevancia del mismo, referencias actualizadas, experiencias
validas fundamentadas, que centre el trabajo, justifique su interés, enuncie las hipétesis y/o los objetivos del trabajo.

El origen de la nutricion parenteral domiciliaria (NPD) estd muy bien documentado,sin embargo su evolucion ha sido muy diversa. La NPD en
Espafia no esté legislada,si bien,algunos centros hospitalarios estan autorizadoscon convenios locales a su administracion. No obstante,sin una
legislacién sobre su uso,que incluya no sélo su financiacién,sino también su seguimiento con guias de actuacion y su evaluacion para poder
acreditar aquellos centros capacitados,es dificil que esta modalidad terapéutica se potencie,se registre y se lleve a cabo correctamente.

La NPD ha cobrado un importante interés en los Ultimos afios. Esta modalidad surge en respuesta a las hospitalizaciones prolongadas de
pacientes que ,generalmente,presentan una estabilidad clinica y también aquellos que,por el contrario,mantienen una evolucion térpida y crénica
de su patologia de base con reagudizaciones susceptibles de manejo y seguimiento en su propio domicilio. De ahi que esta modalidad
terapéutica no deberia ser negada a ninglin paciente que pueda beneficiarse de la misma,pero tampoco deberia administrarse sin unos objetivos
claros. Hoy en dia las enfermedades mas comunes que requieren NPD son: Enfermedades neoplasicas,enfermedad de Crohn,enfermedad
vascular mesentérica,enteritis radica,SIDA y misceldnea(neurotensinoma,atrofia idiopética primaria...)

En la actualidad no se dispone de ningun instrumento especifico que mida la calidad de vida en relacién con la NPD,a pesar,de que los estudios
resaltan las dificultades de estos pacientes para realizar con normalidad las actividades de la vida diaria(AVD),conseguir su bienestar,su
independencia,mantener un 6ptimo estado psicosocial e incluso conservar sus empleos.

Este trabajo de investigacion centra su interés en la posible relacién existente entre educacion sanitaria a pacientes candidatos a NPD y la
variacion en la percepcion de su calidad de vida.

La hipotesis a verificar es: la aplicacion de una guia educativa sobre el manejo de la NPD a pacientes candidatos de esta modalidad terapéutica,
aumentara la percepcion de calidad de vida(CV)

Los objetivos a cumplir son:

1.Valorar la efectividad de la intervencion educativa enfermera sobre el nivel de conocimientos y/o manejo de los pacientes con NPD.

2.Evaluar la percepcion de CV de los pacientes antes y después de recibir la guia educativa.

3.Determinar si existe variacion en CV entre los pacientes sometidos al entrenamiento educativo y los no sometidos al mismo.

» DESCRIPCION DEL PROBLEMA- MATERIAL Y METODO. Debe estar claro y conciso. Definicion necesidades o problemas. Poblacién
identificada. Contexto de recogida informacion. Método de seleccion. Definicion tipo de estudio. Detalle del andlisis.

Tras realizar una amplia busqueda bibliografica de recogida de informacion sobre guias educativas exclusivas para pacientes con NPD,nos
servimos de la siguiente,no sélo por su evidencia cientifica,sino también por su eficacia y eficiencia demostrada.

OBJETIVOS:1.Saber qué es la NP.2.Conocer la via a utilizar.3.Saber riesgos y cuidados para prevenirlos.4.Conocer y aprender a utilizar el
material.5.Aprender cémo iniciar la NP.6.Saber retirar la NP y sellar la via.7.Manejar la bomba de perfusion.8.Conocer los cuidados de la bolsa de
NP.9.Conocer posibles complicaciones y su prevencion.10.Saber como y por qué realizar los controles indicados habitualmente.11.Saber como
realizar controles analiticos.

CONTENIDOS:1.Composicion y finalidad de la NPD.2.Descripcion de via,catéter y trayecto venoso.3.Causas y prevencion de contaminacion del

catéter.4.Finalidad del material,practica de manejo y concepto de campo estéril.5.Teoria y practica segun tipo de catéter.6.Desconexion de la
nutrilinea y lavado y heparinizacifion del catéter o reservorio.7.Descripcion de la bomba,programacion del ritmo de infusion y significado de las
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Cuando controlar la T3,qué hacer si fiebre,como controlar diuresis y anotacion de resultados.11.Determinacion de glucemia y/o glucosuria y
registro y valoracién de los resultados.

TIEMPO:2H para objetivos 4,5,6. 1H para objetivos 7,9. 1/2H para objetivos 1,2,3,8. 1/4H para objetivos 10,11.

El disefio llevado a cabo fue un "ensayo clinico aleatorio”,es decir, un estudio epidemiol4gico o cuantitativo y experimental,manipulamos las
condiciones del mismo introduciendo la variable independiente (guia educativa) y la variable dependiente (calidad de vida).

Entre todos los pacientes candidatos a estudio elegimos aquellos que cumplian los siguientes tres requisitos:

1.Presentar incapacidad de cubrir sus necesidades nutricionales con alimentacion oral o enteral.

2.Su estado general sera suficientemente aceptable para permitir su traslado a domicilio.

3.Se habria asegurado permanente tolerancia al tratamiento nutricional con el que seria enviado a su domicilio

A continuacion,seleccionamos a 10 pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal cronica candidatos a NPD y que cumplian las 3 premisas
citadas anteriormentente (poblacion diana). De esta poblacion descartamos a 2 por ser pacientes recién diagnosticados de esta enfermedad
crénica (criterio de exclusion);aplicamos el estudio a los 8 pacientes restantes,los cuales, llevaban 6 meses diagnosticados de dicha enfermedad
y 1 mes recibiendo NP hospitalaria pero sin recibir educacién sanitaria ( criterio de inclusion). De manera aleatoria a 4 de estos pacientes (grupo
experimental) los sometimos al entrenamiento educativo y les pasamos el cuestionario WhoQol-Bref de calidad de vida pre y post entrenamiento.
A los 4 pacientes restantes (grupo control) que no recibieron dicho entrenamiento les pasamos el mismo cuestionario.La educacion sanitaria al
grupo experimental se llevé a cabo durante 1 mes : 15 dias para instruirlos teéricamente, 15 dias para entrenarlos en el manejo de la técnica de
NP y 5 dias para su evaluacion.

Entre los mdltiples cuestionarios de calidad de vida,seleccionamos el WhoQol-Bref porque se centra en la calidad de vida percibida por el
paciente,por lo que no se espera que mida los sintomas,la enfermedad o la condicién en si,sino los efectos de la enfermedad y de las
intervenciones sanitarias en calidad de vida.

El WhoQol-Bref contiene un total de 26 preguntas,2 de calidad de vida global y salud general y 1 pregunta de cada una de las 24 facetas
contenidas en el WhoQol 100,distribuidas en 4 dominios: salud fisica,psicolégica,relaciones sociales y medioambiente. Cada item tiene 5
opciones de respuesta ordinales:

| -DOMINIO FiSICO: Facetas (Dolor y malestar; Dependencia de medicacién; Energia y fatiga; Movilidad; Suefio y descanso; Actividad cotidiana;
Capacidad de trabajo).

Il -DOMINIO PSICOLOGICO: Facetas (Sentimiento positivo; Espiritualidad/Religién creencias personales; Pensamiento/ Aprendizaje/ Memoria/
Concentracién; Imagen corporal y apariencia; Autoestima; Sentimientos negativos.

» RESULTADOS Y DISCUSION. Descripcion resultados en funcién objetivos. Andlisis coherente. Debe contrastar los objetivos iniciales
del estudio con los datos obtenidos, establece las limitaciones, las conclusiones emergen de la discusion y dan respuesta a los
objetivos del estudio.

Tras evaluar la educacioén sanitaria que recibieron los 4 pacientes del grupo experimental, comprobamos que 3 de los 4 superaron el
entrenamiento educativo, por lo que pudimos contrastar el primer objetivo inicial del estudio,es decir,se verifico la efectividad de la intervencién
educativa realizada sobre el nivel de conocimientos y/o manejo de la técnica de los pacientes candidatos a NPD. El paciente que no supero el
entrenamiento fue excluido del grupo experimental por no asistir a todo el proceso educativo.

Los resultados obtenidos con el cuestionario WhoQol-Bref pre-intervencion del grupo experimental fueron los siguientes:

PACIENTE A: Total puntuacion Dominios= 63p.( Minimo= 26p y Maximo= 130p del cuestionario)

PACIENTE B: Total puntuacion Dominios= 56p

PACIENTE C: Total puntuacion Dominios= 67p

MEDIA= 63; VARIANZA= 126; DESVIACION TIPICA= 11,22; ERROR ESTANDAR DE LA MEDIA( EEM)= 6,50; INTERVALO DE CONFIANZA (IC
al 99%)=[ 46,29 y 79,70 ]. Pudimos afirmar que, con un 99% de probabilidad el verdadero valor de la media del cuestionario de esta poblacion
en percepcion de calidad de vida esté entre 46,29 y 79,70.

Los resultados obtenidos con el mismo cuestionario post-intervencion del grupo experimental fueron los siguientes:

PACIENTE A: Total puntuacién Dominios= 93p

PACIENTE B: Total puntuacién Dominios= 90p

PACIENTE C: Total puntuacion Dominios= 96p

MEDIA= 93; VARIANZA= 186; DESV.TIPICA= 13,63; EEM=7,87; IC al 99%= [ 72,76 y 113,24 ]. Pudimos afirmar que, con un 99% de
probabilidadel verdadero valor de la media del cuestionario de esta poblacién en percepcion de calidad de vida esta entre 72,76 y 113,24.

Los resultados obtenidos con el mismo cuestionario del grupo control ( analizamos 3 de los 4 resultados para contar con la misma muestra que el
grupo experimental) que,no recibieron el entrenamiento educativo fueron los siguientes:

PACIENTE A*: Total puntuacién Dominios= 52p

PACIENTE B*: Total puntuacién Dominios= 42p

PACIENTE C*: Total puntuacion Dominios= 70p

MEDIA= 54,66; VARIANZA= 109,34; DESV. TIPICA= 10,45; EEM= 6,03; IC al 99%= [ 39,09 y 70,11]. Pudimos afirmar que,con un 99% de
probabilidad el verdadero valor de la media del cuestionario de esta poblacion en percepcién de calidad de vida esta entre 39,09 y 70,11.

En conclusion,la evaluacion del WhoQol-Bref al grupo experimental pre-intervencion educativa establece diferencias estadisticamente
significativas respecto al mismo grupo post-intervencion,verificamos el segundo de los objetivos iniciales,la percepcion de calidad de vida del
grupo experimental varié positivamente al recibir el entrenamiento educativo.Sin embargo,la evaluacion del mismo al grupo control verificé el
tercer objetivo inicial,es decir,la percepcion de calidad de vida era notablemente méas negativa que la del grupo experimental.

Por lo que se confirmd la hipétesis del estudio: lo que hizo que variara la percepcién de calidad de vida de los pacientes fue el entrenamiento a
través de la guia educativa.

» APORTACION DEL TRABAJO A LA SEGURIDAD DEL PACIENTE.

En general,en los ultimos afios se ha demostrado la eficacia de la NPD no sélo en lo que se refiere a la seguridad del paciente, sino,también, en
una disminucién de la morbilidad y un ahorro en el coste de los recursos econémicos.

En particular, la ensefianza individualizada con el paciente, cuidador y algin miembro de la familia por parte de enfermeria, es de crucial
importancia para garantizarla adecuada administracién de los nutrientes via parenteral y proporcionarles asi,independencia,seguridad y calidad
de vida.

Llevar a cabo un correcto programa educativo que logre que el paciente adquiera los conocimientos y desarrolle las habilidades necesarias para

realizar en el domicilio todos los cuidados que requiere la administracion de la NP,con el fin de prevenir,reconocer y tratar de resolver las posibles
complicaciones, conlleva a garantizar la seguridad del paciente en si mismo y, por lo tanto, la precepcién propia de aumento de
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» PROPUESTAS DE LINEAS FUTURAS DE INVESTIGACION.

1. Desarrollar un instrumento sensible y especifico para las dimensiones relacionadas con las esferas potencialmente modificables de la Nutricion
Parenteral Domiciliaria y, asi, reconocer el verdadero impacto que tiene esta modalidad terapéutica en la calidad de vida de los pacientes.

2. Disefiar estudios que controlen las posibles variables de confusién, que reconozcan los efectos de interaccién y valoren la calidad de vida
relacionada con la salud ( CVRS ) en diferentes momentos de la evolucion de la enfermedad y del tiempo que llevan los pacientes con este
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