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Resumen
Objetivo: comunicar los datos de nutricién parenteral domiciliaria (NPD) obtenidos del registro del grupo NADYA-SENPE (www.nadya-senpe.
com) del afio 2017.

Material y métodos: andlisis descriptivo de los datos recogidos de pacientes adultos y pediatricos con NPD en el registro NADYA-SENPE desde
el 1 de enero al 31 de diciembre de 2017.

Palabras clave: Resultados: se registraron 308 pacientes (54,5% mujeres), 38 nifios y 270 adultos, procedentes de 45 hospitales esparioles, en total 312 episodios,

Nutricion parenteral lo que representa una tasa de prevalencia de 6,61 pacientes/millon de habitantes/afio 2017. El diagnéstico més frecuente en adultos fue “oncolégico
domiciliaria. Nutricion paliativo” (25,6%), seguido de “otros”. En nifios fue la enfermedad de Hirschsprung, con seis casos (15,8%). El primer motivo de indicacion fue sindrome
parenteral. Soporte de intestino corto tanto en nifios (55,3%) como en adultos (33,7%). El tipo de catéter mas utilizado fue el tunelizado tanto en nifios (74,3%) como en
ggmﬁif;?i'bgwdados adultos (38,2%). Finalizaron 81 episodios; la causa mas frecuente fue el fallecimiento (62,9%) y que pasaron a via oral (34,7%).

Registros. ' Conclusiones: se mantiene el incremento progresivo de centros y profesionales colaboradores en el registro de pacientes que reciben NPD.
Epidemiologfa. Las principales indicaciones de NPD y de motivo de finalizacion se mantienen estables.
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Abstract

C. Wanden-Berghe et al.

Aim: to communicate HPN data obtained from the HPN registry of the NADYA-SENPE group (www.nadya-senpe.com) for the year 2017.
Material and methods: descriptive analysis of the data collected from adult and pediatric patients with HPN in the NADYA-SENPE group registry

from January 1, 2017 to December 31¢, 2017,

Key words:

Results: there were 308 patients from 45 Spanish hospitals (54.5% women), 38 children and 270 adults, with 3,012 episodes, which represent

a prevalence rate of 6.61 patients/million inhabitants/year 2017. The most frequent diagnosis in adults was “palliative cancer” (25.6%), followed

Home parenteral
nutrition. Parenteral
nutrition. Nutritional
support. Home care
services. Records.
Epidemiology.

INTRODUCCION

La nutricion parenteral domiciliaria (NPD) es una alternativa
terapéutica para los pacientes que necesitan alimentarse por via
parenteral para poder vivir. Consiste en la administracion de solu-
ciones de nutricion parenteral a través de accesos venosos de larga
duracion, en el propio domicilio del enfermo, en pacientes en los
cuales no podemos conseguir un adecuado aporte caldrico-proteico
por via digestiva (1). No obstante, la NPD es un proceso de logistica
compleja en el que intervienen diversos especialistas médicos y
otros profesionales del centro hospitalario y de Atencion Primaria,
farmacéuticos, asi como el propio paciente y su familia.

Si bien la indicacion de la NPD ha sido el fallo intestinal sin
enfermedad maligna de base, en los Ultimos afios ha habido un
incremento del nimero de pacientes con enfermedad oncoldgi-
ca avanzada. Asi, los datos obtenidos de nuestro grupo NADYA
muestran que la NPD en el paciente oncoldgico en Espafia ha
tenido una evolucion discretamente ascendente a lo largo de 10s
afos, con un incremento en siete afios del 43% (2).

Desde la creacion del grupo de Nutricion Artificial Domiciliaria y
Ambulatoria (NADYA) de la Sociedad Espafiola de Nutricion Clinica
y Metabolismo (SENPE) en 1992, hace ahora 26 afios, uno de sus
principales objetivos ha sido la creacion y el mantenimiento del
registro de pacientes tratados con nutricion artificial domiciliaria,
tanto enteral como parenteral (3,4).

Desde entonces, se han ido recogiendo los datos de los pacien-
tes, comunicados de manera voluntaria por los profesionales que
estan a cargo de los mismos. De esta forma se ha podido disponer
de prevalencias y complicaciones de dichos tratamientos.

El objetivo de este trabajo es conocer la prevalencia y las carac-
teristicas de los pacientes con NPD registrados en NADYA durante
el afio 2017.

MATERIAL Y METODOS

Andlisis descriptivo de los datos recogidos en el registro del
grupo NADYA-SENPE (www.nadya-senpe.com). Los criterios para
este trabajo incluyeron los datos registrados de pacientes con
NPD del 1 de enero al 31 de diciembre de 2017.

Para el analisis de los datos se considerd como poblacion
pediatrica “nifos” desde la edad mas pequefia registrada hasta
los 14 afios incluidos, y se considerd adultos al resto de las eda-

by “others”. In children, it was Hirschsprung’s disease with six cases (15.8%). The first indication was short bowel syndrome in both children
(55.3%) and adults (33.7%). The most frequently used type of catheter was tunneled in both children (73.4%) and adults (38.2%). Ending 81
episodes, the most frequent cause was death (62.9%) and transition to oral feeding (34.7%).

Conclusions: the progressive increase of collaborating centers and professionals in the registry of patients receiving NPD is maintained. The
main indications of HPN and the motive for ending have remained stable.

des. Se utilizaron técnicas descriptivas mediante el calculo de las
frecuencias absolutas y relativas (porcentajes) de las variables
cualitativas y, en el caso de las cuantitativas, se emplearon medi-
das de tendencia central y de dispersion de los datos (desviacion
estandar [DE] o intervalo intercuartilico [IIQ]). Cuando los datos lo
permitieron, se realizaron contrastes de hipdtesis mediante Chi
cuadrado, t de Student o ANOVA, dependiendo de las caracte-
risticas de las variables o sus correspondientes no paramétricos
cuando no cumplieron criterio de normalidad (Kolmogorov-Smir-
nov). Para el calculo de las prevalencias se tomd como denomina-
dor el dato proporcionado por el Instituto Nacional de Estadistica
para 2017 (http://www.ine.es) (46.572.132 habitantes) (5). El
control de calidad de los datos se efectud a través de tablas
de doble entrada y blsqueda activa de errores. Cuando fueron
encontrados se corrigieron mediante la consulta con la fuente ori-
ginal de los datos. Para el andlisis se utilizd el paquete estadistico
Statistical Package for the Social Sciences SPSS® 22.0.

RESULTADOS

Se registraron 308 pacientes (54,5% mujeres), 38 niflos y 270
adultos, procedentes de 45 hospitales esparioles, en total 312
episodios, lo que representa una tasa de prevalencia de 6,61
pacientes/millén de habitantes/afio 2017. Se reconocieron 312
episodios ya que cuatro pacientes presentaron dos episodios de
NPD durante el afio.

NINOS

Se registraron 38 nifios (12,33%), 25 varones (65,8%), todos
con un solo episodio de NPD. La edad mediana fue de 6,5 meses
(1Q 3-47), sin diferencias respecto al sexo (p = 0,899) (Fig. 1). El
diagndstico que con mayor frecuencia motivd la NPD fue la enfer-
medad de Hirschsprung, con seis casos (15,8%), seguida de la
enterocolitis necrotizante y de “otras patologias”, ambas con cinco
nifos (13,2%) como se muestra en la figura 2. Las causas princi-
pales de la indicacion fueron el “sindrome de intestino corto” en 21
(565,3%) casos y la obstruccion intestinal en ocho (21,1%) (Fig. 3).

Los catéteres utilizados que se registraron fueron 26
tunelizados (74,3%), cuatro catéteres centrales de insercion

[Nutr Hosp 2018;35(6):1491-1496]
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Figura 1.
Caracteristicas de los pacientes.

periférica (PICC) (11,4%) (Fig. 4). Se registrd una complicacion
séptica relacionada con el catéter y ninguna otra complicacion.
No finalizé ningun episodio durante el afio 2017. Fueron consi-
derados candidatos para trasplante intestinal 24 (70,6%) de los
nifios. La formula que recibieron procedia de una empresa de
catering en 22 casos (57,9%) y el material fungible necesario
para la administracion de la NPD lo obtuvieron desde Atencion
Primaria en 26 de los casos (68,4%).

ADULTOS

De los 270 pacientes mayores de 14 afios, el 57,4% eran
mujeres (Fig. 1) y su edad M, fue de 52,5 afios (IQ 41-62). El

adulto con menor edad tenia 15 afios y el de mayor edad, 93.
El diagndstico registrado con mayor frecuencia fue “oncologico
paliativo” en 69 casos (25,6%), seguido por “otros” en 55 (20,4%)
(Fig. 2). El motivo de indicacion fue el sindrome de intestino corto
en 91 (33,7%) casos, seguido de la obstruccion intestinal en 76
(28,1%) (Fig. 3). Los catéteres mas utilizados fueron los tuneli-
zados, con 87 (38,2%) casos, y los reservorios subcutaneos, con
75 (32,9%) (Fig. 4). La complicacion mas frecuente fue la sép-
tica relacionada con el catéter, que presenté una tasa de 0,45
infecciones/1.000 dias de NPD, seguida de las complicaciones
metabolicas, con 0,17/1.000 dias, y de las no sépticas relacio-
nadas con el catéter, con 0,14/1.000 dias de NPD.

La actividad de los pacientes estaba limitada en 150 (55,6%) y
era normal en 103 (38,1%). Mantenian una vida independiente 125
(46,3%), con 20 (7,4%) de los pacientes que requerian ayuda total.

Durante el afio finalizaron 80 episodios y la causa principal fue
el fallecimiento, en 49 pacientes (60,5%), seguida del “paso a la
via oral” en 25 (30,9%). Fueron considerados candidatos para
trasplante intestinal cuatro (1,5%) de los pacientes adultos.

El principal suministrador de las bolsas de nutricion parenteral
fue el hospital de referencia en 203 (75,2%) casos, seguido de
una empresa de catering en 48 (17,8%). También el material
fungible necesario para su administracion procedia con mayor
frecuencia del hospital 215 (79,6%).

DISCUSION

El Grupo NADYA-SENPE recoge desde el afio 1992 los pacien-
tes que precisan nutricion parenteral domiciliaria en nuestro pais.
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Figura 2.

Perfil diagndstico de los pacientes con NPD durante el afio 2017.
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Motivo de indicacion de la NPD durante el afio 2017.
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Figura 4.
Via de acceso de la NPD durante el afio 2017.

Al comparar estos datos de 2017 con los de 2016 (3), constata-
mos un incremento en el nimero de pacientes (386 pacientes en
2017 frente a 286 pacientes en 2016), asi como en el nimero
de centros (45 centros en 2017 frente a 42 centros en 2016), lo

que indica una mejorfa en las técnicas de nutricion artificial de
los hospitales de nuestro pais, pues los programas de nutricion
parenteral domiciliaria requieren de una capacitacion técnica ade-
cuada por los profesionales que la llevan a cabo. Si comparamos

[Nutr Hosp 2018;35(6):1491-1496]
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estos datos con los de la primera publicacion del Registro NADYA
sobre NPD exclusiva (6), el salto en 18 afios es muy espectacular,
ya que ha pasado de 67 pacientes en el afio 2000 a 308 pacien-
tesen 2017, lo que indica el desarrollo de esta técnica nutricional
domiciliaria en nuestro pais.

En el caso de los pacientes adultos, la patologia mas frecuente
fue la de oncoldgico paliativo (25,6%), que se incrementd un
5% respecto al anterior registro (4). Mientras que en Esparia es
muy frecuente la indicacion de nutricion parenteral domiciliaria
en pacientes con cancer en tratamiento paliativo, esta indicacion
es excepcional en otros paises europeos (salvo en Italia). En este
tipo de pacientes, tras la falta de respuesta a tratamientos oncolo-
gicos activos, solo se pueden mantener la hidratacion y el estado
nutricional mediante la nutricién parenteral, ya que existen datos
recientes en la literatura médica que demuestran la mejoria de
calidad de vida en pacientes con cancer avanzado que reciben
nutricion parenteral domiciliaria (7). Ademas, esto puede deberse
también a un mayor desarrollo de la hospitalizacion domiciliaria
en nuestro pais (8), que tiene como objetivo trasladar la atencion
hospitalaria al domicilio de los pacientes cuando no se requieran
los medios técnicos y humanos de la hospitalizacion convencional.

El nimero de pacientes pediatricos se ha incrementado mode-
radamente respecto al anterior estudio de 2016. Cuando obser-
vamos los diagnosticos detallados en la poblacion pediatrica, se
pone en evidencia la diferencia con la serie de adultos. Dentro de
las causas de intestino corto, la enfermedad de Hirschsprung vy
la enterocolitis necrosante son las mas prevalentes. En nuestra
casuistica, la enfermedad de Hirschsprung ha sido mas frecuente
de lo descrito en otras series, siendo un gran porcentaje de los
casos candidatos a trasplante intestinal, a diferencia de nuestros
pacientes adultos, en los cuales solo se considerd la posible indi-
cacion de trasplante intestinal en cuatro (1,5%) de los pacientes.

En nuestra serie de pacientes, el principal suministrador de la
NPD es el hospital de referencia y solo la quinta parte lo recibe a
través de una empresa de catering, que podria suponer una cierta
descarga en la logistica de los programas de nutricion parenteral
para los profesionales del hospital. Respecto a las vias venosas
en la administracion de la NPD, se utilizaron mas frecuentemente
los catéteres tunelizados, si bien ha habido una reduccion discreta
respecto a su empleo, probablemente debida al mayor uso de
los PICC.

La principal limitacion de nuestro registro es que es voluntario
y depende de la implicacion de unos profesionales a los cuales
muchas veces les falta tiempo para poder rellenar los datos de
pacientes en un registro centralizado, por el gran tiempo que
demanda la atencion clinica a los pacientes con nutricion artificial.
Ademas, el registro de las complicaciones es muy sucinto, y hace
mencion solo a las complicaciones infecciosas o metabdlicas, si
bien la tasa de infeccion esta en un nivel adecuado a lo que refiere
la literatura médica. Recientemente, el grupo NADYA ha puesto
en marcha un nuevo registro que estara alojado en el Instituto de
Salud Carlos Il (https://registroraras.isciii.es) y que esperamos
que contintie mejorando y anime a nuevos centros y profesio-
nales sanitarios a unirse al registro del grupo NADYA. Creemos
que un objetivo de mejora de nuestro registro es la recogida mas

[Nutr Hosp 2018;35(6):1491-1496]

pormenorizada de parametros de evolucion clinica y de monitori-
zacion nutricional, asi como de calidad de vida para pacientes y
cuidadores, que permita demostrar la eficacia y eficiencia de este
tipo de soporte nutricional tan especializado, asi como el impacto
sobre la salud de los pacientes.

Por Ultimo, desde el grupo NADYA opinamos que la nutricion
parenteral domiciliaria deberia ser regulada por la Administracion
Sanitaria (como ocurre con la nutricion enteral domiciliaria) en el
marco del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud,
incluyéndola en la cartera de servicios de los diferentes servicios
de salud de las diversas comunidades autbnomas. A pesar de que
el nimero de pacientes es bajo respecto a otras técnicas tera-
péuticas, ha habido un gran incremento en los Ultimos 25 afios.
Ademas, la atencion de estos pacientes tan complejos absorbe
mucho tiempo y recursos a los profesionales que se dedican a
la nutricion artificial domiciliaria, de forma que la existencia de
una normativa especifica sobre nutricion parenteral domiciliaria
redundaria en un beneficio claro para los profesionales y para los
pacientes con NPD.
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