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Veintiseis ainos del registro NADYA de SENPE.
Una nueva etapa

Twenty-six years of NADYA-SENPE register. A new step

Fieles a su cita anual, el grupo de trabajo de Nutricion Artificial Domiciliaria y Ambulatoria (NADYA) de la SENPE
(Sociedad Espafiola de Nutricion Clinica y Metabolismo), publica en el tltimo nimero los datos anuales del registro
de pacientes (1). El pasado afio se cumplian 25 desde su creacion (2), 1o que le convierte en el segundo registro
de pacientes en activo en Europa, después del de la Sociedad Britanica de Nutricion Parenteral y Enteral (BANS
register, BAPEN), aunque la primera publicacion con datos del registro tuvo lugar con posterioridad, presentando
los datos de 1995 (3).

En estos afios se ha podido constatar la diseminacion del empleo de la Nutricion Parenteral Domiciliaria en
Espafia, que se traduce en un niimero creciente de centros que reportan pacientes al registro (45 en los datos
de 2017), asi como en la prevalencia (de los algo mas de 0,6 pacientes/millon de habitantes en 1993 a los 6,61
pacientes/millon de habitantes actuales) (4). Tradicionalmente en el registro NADYA los pacientes pediatricos
estaban infrarrepresentados, pero con la incorporacion de los grandes hospitales pediatricos al registro, el reporte
actual se aproxima mas a la realidad de la NPD en nifios en Espafa (38 nifios en el registro en 2017, el 12% de
todos los pacientes registrados), aunque todavia alejados de las cifras totales esperadas (en el registro BAPEN, los
nifios con NPD constituyen alrededor del 20% de los pacientes). A o largo de este tiempo el registro fue adaptan-
dose a los tiempos (5), pasando del registro inicial en papel al actual on-/ine alojado dentro de la pagina de SENPE
para, en fecha proxima, hacerlo en el Instituto de Salud Carlos lll (https://registroraras.isciii.es), o que servira
para facilitar su difusion al tiempo que podria servir para una accion coordinada con las autoridades sanitarias.

La Nutricion Parenteral Domiciliaria (NPD) es una prestacion sanitaria contemplada en la cartera de servicio
del Sistema Nacional de Salud pero, a diferencia de la Nutricion Enteral Domiciliaria (NED) (6), carece de un
desarrollo legislativo especifico. Con la colaboracion del grupo NADYA el Ministerio de Sanidad publicé en 2009
una guia de NPD (7) que recogia los aspectos generales de la técnica, indicaciones, material, deteccion de com-
plicaciones y de la cual no se ha realizado ninguna actualizacion posterior. A diferencia del Trasplante Intestinal
y Multivisceral, en el que existen dos centros nacionales de referencia, uno para pacientes pediatricos (Hospital
Infantil Universitario La Paz, Madrid) y otro para pacientes adultos (Hospital Universitario 12 de Octubre, Madrid),
no existen centros de referencia como tales para la NPD, aunque se esta trabajando en la creacion de Centros,
Servicios y Unidades de Referencia del Sistema Nacional de Salud (CESUR) en Fracaso Intestinal y Rehabilitacion
Intestinal, bajo cuyo amparo podria englobarle la actividad de la NPD.

El articulo de Wanden-Bergue y cols. destaca algunos aspectos que distinguen nuestra poblacion de pacientes
con NPD de los de otras latitudes. Mientras que el registro BAPEN y en las publicaciones que recogen la actividad
NPD en Europa se muestra que son los pacientes con sindrome de intestino corto la principal causa de NPD, en
Espafia lo son los pacientes oncoldgicos con tratamiento paliativo (11% en el registro BAPEN 2016, 25,6% en
el registro NADYA 2017) (8).

Lo que queda por hacer: unificar los criterios de los centros que puedan atender pacientes con NPD, siguien-
do modelos bien establecidos en otros paises (9), que redundara en un mejor beneficio para los pacientes. La
posibilidad de establecer estrategias de trabajo en red —y un grupo como NADYA es un buen cimiento— se ha
demostrado eficaz en el tratamiento de patologias raras o poco frecuentes (10,11). El registro NADYA es un
registro voluntario donde solo la buena voluntad y el deseo de mejorar la atencion a los pacientes guian el &nimo
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de los profesionales para incluir pacientes en el registro. La monitorizacion de los resultados de las actuaciones
clinicas es uno de los fundamentos de la calidad asistencial. Lo que no se registra no se puede medir. Por tanto,
la disponibilidad de los datos para las administraciones sanitarias s una herramienta excelente para objetivar
la calidad, a la cual podrian ligarse los objetivos. En cuanto al contenido del registro es cierto que la simplicidad
del mismo facilita su cumplimentacion, aunque limita la informacion que se obtiene del mismo. Con el registro
actual no es posible evaluar la incidencia de pacientes con NPD. No permite distinguir la prevalencia de periodo
(n.° de pacientes/millén de habitantes a lo largo de un afio) de la prevalencia puntual (n.° de pacientes/millon de
habitantes en cada momento) que, aunque no muy diferentes, no son similares. La fiabilidad de los datos sobre
tasa de complicaciones, o en menor medida la duracion de la NPD, depende mucho de la calidad de los datos
registrados. Por ejemplo, si no se comunica la finalizacion de un episodio de NPD el registro lo contabilizara como
activo o, en sentido contrario, si no se registra una complicacion el sistema la contabilizard como ausencia de
complicacion. Es preciso, por tanto, implementar herramientas dentro del propio registro que garanticen, en la
medida de lo posible, la fiabilidad de los datos registrados. Un buen camino para avanzar es contar con el apoyo
y la experiencia del Instituto Carlos Ill en esta nueva etapa del registro NADYA.
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