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Resumen

Objetivo: Comunicar los datos del registro de Nutri-
cion Parenteral Domiciliaria (NPD) del grupo de trabajo
NADYA-SENPE de los aiios 2007, 2008 y 2009.

Material y métodos: Recopilacion de los datos del regis-
tro ‘““on-line”” introducidos por las Unidades responsables
del seguimiento de la NPD desde el 1 de enero de 2007 al 31
de diciembre de 2009 dividido por afios naturales.

Resultados: Ao 2007: Se registraron 133 pacientes
con NPD (61 hombres y 72 mujeres), de 21 hospitales. La
edad media de los 119 pacientes mayores de 13 afios fue de
53,7 + 14,9 aiios, y de 3,6 = 3,6 aios la de los 14 pacientes
que no los superaban. La patologia mas frecuente fue la
neoplasia (24 %) seguida de las alteraciones de la motili-
dad intestinal y la enteritis posradiacion (ambas 14 %).
En el 43% de los casos el motivo de indicacion fue el sin-
drome de intestino corto, seguido de malabsorcion (27 %)
y obstruccion intestinal (23%). Los catéteres mas utiliza-
dos fueron los tunelizados (69 %) y los reservorios subcu-
taneos (27 %). Las complicaciones mas frecuentes fueron
las sépticas relacionadas con el catéter con una tasa de
0,92 infecciones por cada mil dias de NPD. La duracion de
la NPD fue superior a los dos afios en el 50% de los casos.
Al acabar el afio seguia en activo el 71,4% de los pacien-
tes; la muerte fue la principal causa de la finalizacion de
la NPD (57,5%). E1 26 % de los pacientes se consideraron
candidatos al trasplante intestinal.

Afio 2008: Se registraron 143 pacientes con NPD (62
hombres y 81mujeres), de 24 hospitales. La edad media
de los 133 pacientes mayores de 13 afios fue de 54,7 + 13,9
anos, y de 3,7 + 0,6 afios la de los 10 pacientes que no los
superaban. La patologia mas frecuente fue la neoplasia
(20%) seguida de la enteritis radica (14 %) y las alteracio-
nes de la motilidad intestinal (13%). En el 44% de los
casos el motivo de indicacion fue el sindrome de intestino
corto, seguido de malabsorcion (28%) y obstruccion
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HOME PARENTERAL NUTRITION (HPN)
REGISTRY IN SPAIN FOR THE YEARS
2007,2008 AND 2009 (NADYA-SENPE GROUP)

Abstract

Objective: To report the data of the Home Parenteral
Nutrition (HPN) registry of the NADYA-SENPE working
group for the years 2007, 2008 and 2009.

Methodology: We compiled the data from the on-line
registry introduced by the responsible Units for the moni-
toring of HPN from January 1+ 2007 to December 31+
2009. Included fields were: age, sex, diagnosis and reason
for HPN, access path, complications, beginning and end
dates, complementary oral or enteral nutrition, activity
level, autonomy degree, product and fungible material
supply, withdrawal reason and intestinal transplant indi-
cation.

Results: 2007: 133 patients with HPN were registered
(61 males and 72 females), belonging to 21 hospitals.
Average age for the 119 patients older than 13 years old
was 53.7 + 14.9 years, and 3.6 + 3.6 y. for the 14 patients
under 14 years old. Most frequent pathology was neo-
plasm (24 %), followed by intestinal motility disorders
and actinic enteritis (14 % both). The reason for HPN pro-
vision was short bowel syndrome (43 % ), malabsorption
(27%), and intestinal obstruction (23%). Tunnelled
catheters were mostly used (69 %), followed by implanted
port-catheters (27 %). Catheter related infections were
the most frequent complications, with a rate of 0.92
episodes/10° HPN days. HPN was provided for more than
two years in 50% of the cases. By the end of 2007, 71.4%
of the patients remained active; exitus was the most fre-
quent reason to end HPN (57.5%). 26 % of the patients
were eligible for intestinal transplant.

2008: 143 patients with HPN were registered (62 males
and 81 females), belonging to 24 hospitals. Average age
for the 133 patients older than 13 years old was 54.7 + 13.9
years, and 3.7 + 0.6 y. for the 10 patients under 14 years
old. Most frequent pathology was neoplasm (20 %), fol-
lowed by actinic enteritis (14 %) and intestinal motility
disorders (13% ). The reason for HPN provision was
short bowel syndrome (44 % ), malabsorption (28 %), and
intestinal obstruction (20% ). Tunnelled catheters were
mostly used (60 %), followed by implanted port-catheters



intestinal (20% ). Los catéteres mas utilizados fueron los
tunelizados (60%) y los reservorios subcutaneos (29 %).
Las complicaciones mas frecuentes fueron las sépticas
relacionadas con el catéter con una tasa de 0,50 infeccio-
nes por cada mil dias de NPD. La duracion de la NPD fue
superior a los dos afios en el 67 % de los casos. Al acabar el
afio seguia en activo el 71,6 % de los pacientes; la muerte
fue la principal causa de la finalizacion de la NPD
(52,4%). E1 29% de los pacientes se consideraron candi-
datos al trasplante intestinal.

Afio 2009: Se registraron 158 pacientes con NPD (62
hombres y 96 mujeres), de 24 hospitales. La edad media
de los 149 pacientes mayores de 13 afios fue de 55,2 + 13,0
anos. La patologia mas frecuente fue la neoplasia (25%)
seguida de la enteritis radica (12%) y las alteraciones de
la motilidad intestinal (11%). En el 42% de los casos el
motivo de indicacion fue el sindrome de intestino corto,
seguido de malabsorcion y obstruccién intestinal (ambas
23%). Los catéteres mas utilizados fueron los tunelizados
(60%) y los reservorios subcutaneos (36%). Las compli-
caciones mas frecuentes fueron las sépticas relacionadas
con el catéter con una tasa de 0,67 infecciones por cada
mil dias de NPD. La duracion de la NPD fue superior a los
dos afios en el 58 % de los casos. Al acabar el afio seguia en
activo el 79,2% de los pacientes; el paso a alimentacion
oral fue la principal causa de la finalizacién de la NPD
(48%). E1 23% de los pacientes se consideraron candida-
tos a trasplante intestinal.

Conclusiones: Se observa un aumento progresivo de
los pacientes registrados respecto a afios anteriores con
una prevalencia muy variable segiin comunidades auto-
nomas. La principal patologia sigue siendo la neoplasia,
que ocupa el primer lugar desde 2003. Se aprecia una dis-
minucion de las complicaciones sépticas relacionadas con
el catéter en los dos tltimos aiios, siendo la tasa de 2008 la
mas baja desde la creacién del registro.

(Nutr Hosp. 2011;26:220-227)
DOI:10.3305/nh.2011.26.1.4903

Palabras clave: Nutricion parenteral domiciliaria. Registro.
Grupo NADYA-SENPE.

Introduccion

La NPD es una modalidad de soporte nutricional que
permite la administracion de las mezclas de nutricion
parenteral en el domicilio de los pacientes que no pueden
cubrir sus necesidades nutricionales por la via digestiva.
Esta técnica supone ahorro de costes hospitalarios' y
mejoria en la calidad de vida? para los pacientes. En
Espaia los primeros pacientes en programa de NPD
datan de 1985, sin embargo hasta el afio 1992, fecha en
la que se cre6 el grupo de Nutricién Artificial Domicilia-
ria y Ambulatoria (NADYA) dentro de la Sociedad
Espafiola de Nutricion Parenteral y Enteral (SENPE), no
hay registro de pacientes. A partir de 1992, en nuestro
pais, anualmente se registran y publican por separado los
datos de los pacientes tratados con nutricién parenteral o
enteral domiciliaria. Al tratarse de registros voluntarios
cabe esperar que éstos no incluyan los datos de todos los

(29%). Catheter related infections were the most fre-
quent complications, with a rate of 0.50 episodes/10° HPN
days. HPN was provided for more than two years in 67 %
of the cases. By the end of 2008, 71.6 % of the patients
remained active; exitus was the most frequent reason to
end HPN (52.4%). 29% of the patients were eligible for
intestinal transplant.

2009: 158 patients with HPN were registered (62 males
and 96 females), belonging to 24 hospitals. Average age
for the 149 patients older than 13 years old was 55.2 + 13.0
years. Most frequent pathology was neoplasm (25 %), fol-
lowed by actinic enteritis (12%) and intestinal motility
disorders (11%). The reason for HPN provision was short
bowel syndrome (42%), malabsorption, and intestinal
obstruction (23 % both). Tunnelled catheters were mostly
used (60% ), followed by implanted port-catheters (36 %).
Catheter related infections were the most frequent com-
plications, with a rate of 0.67 episodes/10° HPN days.
HPN was provided for more than two years in 58 % of the
cases. By the end of 2009, 79.2 % of the patients remained
active; full oral nutrition was the most frequent reason to
end HPN (48%). 23% of the patients were eligible for
intestinal transplant.

Conclusions: We observe an increase in registered
patients with respect to previous years, with a very differ-
ent prevalence among regions. Neoplasia remains as the
main pathology since 2003. We observe a decrease in
catheter-related infections in the last two years, being the
2008 rate the smallest since the register’s beginning.

(Nutr Hosp. 2011;26:220-227)

DOI:10.3305/nh.2011.26.1.4903

Key words: Home parenteral nutrition. Registry. NADYA-
SENPE group.

pacientes con soporte nutricional ambulatorio, pero es la
Unica herramienta de que disponemos para conocer la
actividad nacional en este campo.

En octubre de 2005 se realizé una modificacion del
registro de pacientes, tanto de nutricién enteral como de
NPD, para mejorar su accesibilidad y explotacion de datos.
En la pagina web del grupo (www.nadya-senpe.com),
estan disponibles los registros de NPD de nuestro pafs.
Ademéds de los registros anuales, un articulo recoge la evo-
lucién de la NPD en Espaiia desde 1992 a 2003°.

En este articulo se describen los datos correspondien-
tes al registro de NPD de los afios 2007, 2008 y 2009.

Material y métodos

El registro de pacientes se realiza a través de la
pégina web del grupo NADYA. Cada Unidad de Nutri-

NPD en Espaiia 2007-2009

Nutr Hosp. 2011;26(1):220-227 221



[ m2007  moo08  ©2009 |

Fig. 1.—Niimero de pacientes con NPD por comunidad autono-
ma durante los aiios 2007, 2008 y 2009.

cién Clinica tiene acceso al registro mediante una clave
de acceso y contrasefia individualizada que le permite
introducir nuevos datos y visualizar los datos acumula-
dos de su propio centro. El registro actual de NPD tiene
un archivo XLLM con la informacién personal de cada
paciente (datos de filiacién), y una base de datos SQL
ubicada en el servidor de NADYA que incluye los
siguientes campos: fecha de inicio de la nutricién, tipo
de nutricion, diagndstico, motivo de indicacion, nivel
de actividad, grado de autonomia, suministro del pro-
ducto y del material fungible, via de acceso, complica-
ciones, fecha y motivo de finalizacién del episodio, y si
el paciente es candidato a trasplante intestinal.

La estadistica se ha realizado con los datos recogidos
en el registro de NPD desde el 1 de enero de 2007 al 31
de diciembre de 2009.

Resultados

Aiio 2007 : Se registraron un total de 133 pacientes
(46% hombres y 54% mujeres), pertenecientes a 19 cen-
tros hospitalarios que supusieron 140 episodios de NPD.
Enlafigura 1 se puede ver su distribucién por comunida-
des auténomas. La edad media de los pacientes menores
de 14 afos (n = 14; 10,5% del total) fue de 3,60 + 3,58
afios, y de 53,74 + 14,89 afios para los iguales o mayores
de 14 afos (n = 119). El 38,3 % de los pacientes tenian
entre 35 y 54 afios. La distribucién detallada de pacientes
segun edad se muestra en la figura 2.
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Fig. 2—Niimero de pacientes con NPD durante los afios 2007,
2008 y 2009 segiin grupo de edad.
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Fig. 3.—Niimero de pacientes segiin la duracion de la NPD (en
meses) en los afios 2007, 2008 y 2009.
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Fig. 4.—Motivos de finalizacion de la NPD en 2007, 2008 y
2009.

La duracién del soporte nutricional con NPD fue
superior a los dos afios en un 50% de pacientes, y entre
uno y dos afios en un 34% de los mismos (fig. 3).
Durante el periodo de estudio se finalizaron 40 episo-
dios de NPD (28,6% del total); en el 57,5% de los casos
el motivo fue la muerte del paciente, y en el 27,5% el
paso a alimentacidn oral (fig. 4).

El 50,7% de los pacientes recibié NPD como tinico
aporte nutricional, conservando la ingesta oral un
40,7% del total, mientras que en un 8,6% la NPD se
complementd con nutricién enteral.

La principal enfermedad de base que motivé el ini-
cio de la NPD fue la neoplasia en un 24,3% de los casos
seguida de las alteraciones de la motilidad intestinal y
la enteritis rddica en un 14,3% y 13,6% respectiva-
mente. En la figura 5 se detallan los distintos diagndsti-
cos. El principal motivo de la indicacién de la NPD fue
sindrome de intestino corto (43%), seguido de la
malabsorcién y la obstruccién intestinal (fig. 6).

En 74 pacientes (55,6% del total) se dispone de datos
acerca del tipo de via para la NPD. De ellos, en el 69 %
se utilizé un catéter tunelizado, en el 27% un reservorio
implantado, y en el 4% restante otro tipo de catéteres.

Las complicaciones mas frecuentes fueron las sépti-
cas relacionadas con el catéter con una tasa de 0,92
infecciones/10° dias de NPD (equivalentes a 0,26
infecciones por paciente y afno), seguidas de las meta-
bélicas y las no sépticas relacionadas con el catéter con
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Fig. 5.—Niimero de episodios de NPD en los afios 2007, 2008 y
2009 segiin diagnostico.
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Fig. 6.—Motivos de indicacion de NPD en los pacientes regis-
trados en 2007, 2008 y 2009.

una tasa de 0,30 y 0,27/10° dias de NPD respectiva-
mente (fig. 7).

El 58% de los pacientes mayores de 14 afios eran
independientes para las actividades de la vida diaria un
49% tenian un nivel de actividad normal, siendo el por-
centaje de pacientes pedidtricos activos del 64% (figs.
8y 9). Sélo el 26% de los pacientes fueron considera-
dos como candidatos para trasplante intestinal.

El suministro de las formulas de NPD fue realizado
por el hospital en el 80% de los casos y por una
empresa farmacéutica en el 17%. En cuanto al material
fungible el hospital lo proporcioné en un 78% y aten-
cién primaria en el 22% restante.
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Fig. 7.—Tipo de complicaciones de la NPD en los afios 2007,
2008 y 2009 (expresado en episodios por mil dias de nutricion
parenteral).
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Fig. 8—Nivel de autonomia de los pacientes con NPD en 2007,
2008 y 2009.

Ao 2008: Se registraron un total de 143 pacientes
(43% hombres y 57% mujeres), pertenecientes a 24
centros hospitalarios que supusieron 148 episodios de
NPD. En la figura 1 se puede ver su distribucién por
comunidades auténomas. La edad media de los pacien-
tes menores de 14 afos (n = 10; 6,8% del total) fue de
3,67 £0,58 afios, y de 54,67 + 13,87 afios para los igua-
les o mayores de 14 afios (n = 133). El 41% de los
pacientes tenfan entre 35 y 54 afios (fig. 2).

La duracién del soporte nutricional con NPD fue
superior a los dos afos en un 67% de pacientes, y entre
uno y dos afios en un 24% de los mismos (fig. 3).
Durante el periodo de estudio se finalizaron 42 episo-
dios de NPD (28,4% del total); en el 52,4% de los casos
el motivo fue la muerte del paciente y en el 28,6% el
paso a alimentacidn oral (fig. 4).

El 54,0% de los pacientes recibié NPD como tnico
aporte nutricional, conservando la ingesta oral un
37,2% del total, mientras que en un 8,8% la NPD se
complementd con nutricién enteral.

La principal enfermedad de base que motivo el ini-
cio de la NPD fue la neoplasia en un 20,3% de los casos
seguida de la enteritis rddica y las alteraciones de la
motilidad intestinal en un 14,7% y 13,3% respectiva-
mente (fig. 5). El principal motivo de la indicacién de
la NPD fue sindrome de intestino corto (43,9%),
seguido de la malabsorcion (27,7%) y la obstruccién
intestinal (20,3%) (fig. 6).
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Fig. 9—Grado de actividad de los pacientes con NPD en 2007,
2008 y 2009.
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En s6lo 48 pacientes (33,6% del total) se dispone de
datos acerca del tipo de via para la NPD. De ellos, en el
60,4% se utilizo un catéter tunelizado, en el 29,2% un
reservorio implantado, y en el 10,4% restante se utili-
zaron otro tipo de catéteres.

Las complicaciones mas frecuentes fueron las sépti-
cas relacionadas con el catéter con una tasa de 0,50
infecciones/10° dias de NPD, (equivalentes a 0,15
infecciones por paciente y afio) seguidas de las metabo-
licas y las no sépticas relacionadas con el catéter con
una tasa de 0,17 y 0,04/10° dias de NPD respectiva-
mente (fig. 7).

El 57% de los pacientes mayores de 14 afios eran
independientes para las actividades de la vida diaria y un
47% tenian un nivel de actividad normal, siendo el por-
centaje de pacientes activos mayor en los nifios (64%)
(figs. 8y 9). Sélo el 29% de los pacientes fueron consi-
derados como candidatos para trasplante intestinal.

El suministro de las formulas de NPD fue realizado
por el hospital en el 75% de los casos y por una
empresa farmacéutica en el 20%. En cuanto al material
fungible el hospital lo proporcioné en un 81% y aten-
cién primariaen el 18%.

Afio 2009: Se registraron un total de 158 pacientes
(39% hombres y 61% mujeres), pertenecientes a 24
centros hospitalarios que supusieron 168 episodios de
NPD. En la figura 1 se puede ver su distribucién por
comunidades auténomas. La edad media de los pacien-
tes mayores de 13 afios (n = 149; 94,3% del total) fue de
55,21 £12,96. E141 % de los pacientes tenian entre 35
y 54 afios. La distribucién detallada de pacientes segiin
edad se muestra en la figura 2.

La duracién del soporte nutricional con NPD fue
superior a los dos afos en un 58% de pacientes, y entre
uno y dos afios en un 30% de los mismos (fig. 3).
Durante el periodo de estudio se finalizaron 40 episo-
dios de NPD (20,8% del total); en el 45,7% de los casos
el motivo fue el paso a dieta oral y en el 37,1% la
muerte del paciente (fig. 4).

El 56,5% de los pacientes recibié NPD como tnico
aporte nutricional, conservando la ingesta oral un
35,7% del total, mientras que en un 7,8% la NPD se
complementd con nutricién enteral.

La principal enfermedad de base que motivé el ini-
cio de la NPD fue la neoplasia (25%) seguida de la
enteritis radica (12,5%) y las alteraciones de la motili-
dad intestinal (11,3%). En la figura 5 se detallan los
distintos diagndsticos. El principal motivo de la indica-
cién de la NPD fue sindrome de intestino corto en el
(41,7%), seguido de la obstruccién intestinal y la
malabsorcion (fig. 6).

En sélo 55 pacientes (34,9% del total) se dispone de
datos acerca del tipo de via para la NPD. De ellos, en el
60% se utiliz6 un catéter tunelizado, en el 36,4% un
reservorio implantado, y en el 3,6% restante otro tipo
de catéteres.

Las complicaciones mas frecuentes fueron las sépti-
cas relacionadas con el catéter con una tasa de 0,67

infecciones/10° dias de NPD, (equivalentes a 0,20
infecciones por paciente y afno), seguidas de las meta-
bolicas y las no sépticas relacionadas con el catéter con
una tasa de 0,13 y 0,08/10° dias de NPD respectiva-
mente (fig. 7).

El 53,0% de los pacientes eran independientes para
las actividades de la vida diaria y el 45,0% tenian un
nivel de actividad normal, siendo el porcentaje de
pacientes activos mayor en los nifios (60%) (figs. 8 y
9). Sélo el 23% de los pacientes fueron considerados
como candidatos para trasplante intestinal.

El suministro de las formulas de NPD fue realizado
por el hospital en el 73% de los casos y por una
empresa farmacéutica en el 23%. En cuanto al material
fungible el hospital lo proporcioné en un 83% y aten-
cién primaria en el 16% restante.

Discusion

La nutricién parenteral es un tratamiento complejo e
invasivo que se estd aplicando a domicilio desde hace
mads de 30 afios® con un nimero creciente de pacientes
tratados desde su inicio. En Espafia desde la creacion
del grupo de trabajo NADYA-SENPE en 1992 se dis-
pone de registros anuales de pacientes con esta modali-
dad terapéutica™'°cumplimentados de forma voluntaria
por las distintas Unidades de Nutricién Hospitalaria
encargadas de la prescripcion y el seguimiento de la
NPD.

Del afio 2006 al 2009 se ha producido un aumento
del 53,4% en el nimero de pacientes declarados con
NPD (103 pacientes en 2006 frente a 158 en 2009),
observandose el incremento mas importante en 2007
(29,1%). Durante este periodo se ha pasado de 19 a 24
centros hospitalarios. Segun el censo de poblacién
espafiola'” la prevalencia de NPD fue de 2,94 (2007) a
3,40 (2009) casos/10° habitantes.

Esta cifra es la més elevada desde la creacion del
registro en nuestro pais, pero sigue siendo inferior a
otros registros internacionales: media de 9 paises euro-
peos en 1997'® de pacientes mayores de 16 afios (4
casos/10° habitantes), Dinamarca en 2000" (19,2
casos/10°), ITtalia en 2005* (24,5 casos/10°), Reino
Unido en 2006 (12,5 casos/10°), Canada en 2007
(12,1 casos/10°2, Estados Unidos 1992 (120 casos/
106)>.

En cuanto a distribucién geogrifica se hace mucho
mas evidente la concentracién por regiones en compa-
racién con 2006'°. En 2009, 57 pacientes (42,4% del
total) pertenecian a 6 hospitales de la comunidad de
Madrid (con un 13,59% de la poblacién del pais), 46
(29,1% del total) estan incluidos en 6 hospitales de
Catalufia (15,95% de la poblacién), y 12 (7,6% del
total) estdn registrados en un hospital de Asturias
(2,34% de 1a poblacién). El 20,9% restante de pacien-
tes se distribuye en 11 hospitales de 8 comunidades
incluidas en el registro (Andalucia, Canarias, Canta-
bria, Castilla-La Mancha, Castilla y Le6n, Pais Vasco,
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Extremadura, y Valencia). Destaca Andalucia con un
17,8% de la poblacién nacional y solo el 5,7% de los
pacientes registrados. Persisten las ocho comunidades
(Aragén, Baleares, Galicia, Murcia, Navarra, La Rioja,
Ceuta y Melilla) con una representacién global del
16,7% de la poblacién espafiola sin ningtin paciente
registrado.

Estos datos sugieren o bien que en algunas comuni-
dades no existe la infraestructura necesaria para permi-
tir el desarrollo de un programa de Nutricién Parenteral
Domiciliaria, y algunos pacientes que la requieren
dependen de hospitales de comunidades limitrofes,
como Madrid, Catalufia o Asturias y/o que muchos
pacientes que reciben esta modalidad terapéutica no
son declarados. En nuestro pais no existe legislacion
sobre la NPD, esto impide tener una informacion real
acerca del nimero de pacientes tratados ya que cual-
quier hospital o centro de asistencia primaria puede
incluir pacientes en un programa de NPD sin tener la
obligacion de declararlos.

En el periodo 2007-2009 se ha producido un progre-
sivo descenso en los pacientes menores de 14 afios res-
pecto a 2006'¢, siendo en 2009 un 30,8% menos que en
2006. Esto supone una inflexién en el crecimiento de
este grupo de poblacién pedidtrica observado desde la
creacion del registro.

Se observa un lento aumento de la edad media de los
pacientes mayores de 14 afios, durante este periodo.
Este dato reflejaria el aumento de edad de esta pobla-
cién junto con la incorporacién de pacientes de mayor
edad.

Analizando los 3 afios conjuntamente el principal
diagnéstico que motivé la NPD fue la neoplasia en tra-
tamiento paliativo con un 18,2% del total, seguido de la
enteritis radica (14,1%), las alteraciones de la motili-
dad intestinal (13,4%), la isquemia mesentérica y el
intestino corto traumatico (9,9% cada una de ellas).
Los cambios mds importantes respecto a 2006 son un
incremento del 4,5% en la enteritis rddica y sobre todo
el gran aumento de pacientes paliativos en 2009
(21,5%) después de un retroceso en 2007 (16,5%) y
2008 (16,1%) respecto a 2006 (19,4%).

Este dltimo dato quizas refleja la experiencia acu-
mulada por los equipos de soporte nutricional y onco-
logia en la atencién de pacientes paliativos ocluidos
con carcinomatosis peritoneal. En estos pacientes, la
nutricién parenteral domiciliaria debe individualizarse
haciendo un balance en términos de supervivencia,
calidad de vida y costes asociados no sélo econdmicos
sino también de aumento de cargas familiares. Algunos
estudios internacionales®?*demuestran, la gran dife-
rencia en supervivencia en pacientes oncolégicos
ocluidos en régimen de NPD en funcién de su estado
funcional medido por el indice de Karnofsky (IK)*.
Mientras que la media en pacientes con IK superior a
50, es de 6 meses, solo alcanza los 3 meses en aquellos
con un IK inferior. Otros autores®, sin embargo, obtie-
nen una supervivencia media muy inferior en pacientes
con carcinomatosis peritoneal y NPD (45 dias versus

28 segtin si el IK es superior o inferior a 40). Por ello la
Guia de la Sociedad Europea de Nutricién Parenteral y
Enteral (ESPEN) recomienda considerar el IK, la
ausencia de metdstasis hepdticas y pulmonares y la
expectativa de vida® como criterios de indicacion de
NPD en pacientes oncoldgicos.

Asimismo se han descrito mayores tasas de compli-
caciones asociadas a la NP en pacientes oncoldgicos
comparados con aquellos con patologias benignas®.

En conjunto el porcentaje de pacientes oncolégicos
en 2009, sumando los paliativos y aquellos en fase de
tratamiento activo, es del 26,6%. Los tltimos registros
internacionales muestran valores distintos a los nues-
tros ya que en Italia® los pacientes paliativos suponen
mads del 50% del total, mientras que en Inglaterra®,
Dinamarca' y Canada®, el diagnédstico principal es la
enfermedad de Crohn con un tercio de pacientes apro-
ximadamente. Mientras que en Dinamarca el 26% de
los pacientes con NPD son oncoldgicos, en Inglaterra y
Canada s6lo un 7% de pacientes tienen este diagnds-
tico.

La indicacién mas frecuente de la NPD en el trienio
fue el sindrome de intestino corto tanto para poblacién
adulta como pedidtrica, igual que en afios anteriores'*'®
y en otros registros internacionales'*?'?2%. Destaca res-
pecto a 2006 el aumento del porcentaje de sindromes
de intestino corto, malabsorcidn y obstruccidn intesti-
nal con disminucidn de las fistulas.

Aumentan progresivamente los pacientes con NPD
como Unico aporte nutricional, a la vez que disminuyen
los que ingieren alimentacién oral complementaria lo
que es compatible con el mayor porcentaje de pacientes
ocluidos registrados.

La duracién media de la NPD en 2007 fue similar a
la de 2006', observdandose un gran aumento de la
misma en 2008, y un leve descenso en 2009, secunda-
rio al envejecimiento de la cohorte. También se obser-
van diferencias respecto al motivo de finalizacion de la
NPD, siendo hasta 2008 el nimero de pacientes falleci-
dos el doble de los que recuperaban la alimentacién
oral exclusiva. En 2009 se invierten las cifras y los
pacientes que pasan a dieta oral (12,0%) superan a los
fallecidos (9,5%). Este dato supone un claro punto de
inflexién de la tendencia creciente iniciada en 2006
con un porcentaje de mortalidad del 15,5%, (17,3 en
2007 y 15,4 en 2008) y se sitia por debajo de los valo-
res de Inglaterra® (14%), y Estados Unidos* (19%).
Estas cifras podrian reflejar la mayor o menor propor-
cion de pacientes oncolégicos en los distintos registros,
con una menor esperanza de vida que los afectos de
patologias benignas. Contrasta, sin embargo, el incre-
mento de pacientes paliativos en 2009 con la reducida
tasa de mortalidad del conjunto en este afio.

Se mantiene una baja tasa de registro del tipo de
acceso venoso (52,9% del total de pacientes en 2007,
32,4% en 2008 y 32,7% en 2009) frente al 54% de
2006'". A pesar que el catéter mas utilizado es el tuneli-
zado (60% del total en 2009), se ha producido, un
repunte importante del nimero de pacientes con reser-
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vorio implantado en 2009 (36,3% del total) comparado
conel 27% de 2007, y una reduccion dréastica del uso de
otro tipo de catéteres, habitualmente catéteres centrales
de corta duracién no tunelizados o de insercidn perifé-
rica, (3,6% en 2009, frente al 23% de 2006) que nos
sitda en valores de otros registros nacionales e interna-
cionales con porcentajes inferiores al 10%. Este cam-
bio importante en el tipo de catéter utilizado estaria en
linea con la experiencia acumulada de los equipos de
soporte nutricional y la necesidad de una via cémoda a
largo plazo, y el uso de los reservorios implantados
para tratamientos previos con quimioterapia en los
pacientes oncolégicos. En otras series con menos
pacientes oncoldgicos?, se utilizan mds catéteres cen-
trales de insercidn periférica (16,9%) y menos reservo-
rios (14,8%).

Las complicaciones més frecuentes de la NPD son
las infecciosas y las mecdnicas que en muchas ocasio-
nes requieren ingreso hospitalario®. Durante los afios
2007 a2009 la tasa de complicaciones infecciosas rela-
cionadas con el catéter fue de 0,92, 0,5 y 0,67 por mil
dias de NPD respectivamente (equivalente a 0,26, 0,15
y 0,20 infecciones/paciente y afio). Los dos dltimos
anos hemos registrado las tasas mds bajas desde la cre-
acioén del registro. A pesar de que estos valores en algu-
nos casos superan las 0,66 infecciones/10* dias de una
amplia serie estadounidense®" son inferiores a las 1,02
y 2,0 infecciones/10*dias, de dos series recientemente
publicadas de pacientes con NPD en Alemania® e Ita-
lia* y a los 0,35 episodios de sepsis por paciente y afio
de una serie en Reino Unido*. Una correcta educacion
de los pacientes por parte de personal de enfermeria
experto en el cuidado de catéteres y manejo de la nutri-
cién parenteral, junto con documentacion escrita sobre
los procedimientos de colocacidn y retirada de la bolsa
y la monitorizacién frecuente de los pacientes prefe-
rentemente en su domicilio son herramientas vitales
para prevenir la infeccién asociada al catéter. En este
sentido las pautas de actuacién indicadas en la Guia de
Nutricién Parenteral Domiciliaria®, ayudaran a la toma
de decisiones en todo el proceso de instauracion de una
NPD para asegurar una buena calidad del tratamiento y
disminuir el riesgo de complicaciones asociadas.

El mismo comportamiento han presentado las com-
plicaciones metabdlicas con 0,09 episodios por paciente
y afio en 2007 y 0,04 en 2008 y 2009, frente a 0,067 en
2006'¢ y en las mecdnicas 0,08 episodios por paciente y
afno en 2007, 0,01 en 2008 y 0,03 en 2009, en compara-
ci6n con los 0,05 de 2006. Cabe destacar que en 2008 y
2009 se produjo un descenso inexplicable en el registro
de todo tipo de complicaciones relacionadas con la
NPD, siendo los datos de 2007 mds comparables con
nuestros registros de afios anteriores o con datos de
series amplias® con tasas de complicaciones mecdnicas
y metabdlicas de 0,07 y 0,44 episodios paciente/afio
respectivamente. Desafortunadamente todos estos
datos se introducen voluntariamente y por tanto se
podria sospechar que no se han registrado todas las
complicaciones que presentan nuestros pacientes.

El principal suministrador de las bolsas de nutricién
parenteral y el material fungible necesario para su
administracion es el hospital de referencia, que asume
todos los pacientes pedidtricos, mientras que un por-
centaje creciente de los adultos (18% en 2007, 22% en
2008 y 25% en 2009), recibe en su domicilio férmulas
preparadas “a la carta” por un una empresa del sector
que dispone de servicio de catering, seglin prescripcion
del facultativo responsable.

Respecto a 2006'° ha disminuido sustancialmente el
porcentaje de pacientes adultos con actividad muy
limitada o encamados (del 12% en 2006 al 6% en 2007,
7% en 2008 y 9% en 2009) y de aquellos que requerian
ayuda total para la administracién de la NPT (6% en
2006 y 3% en 2007, 2008 y 2009). Los pacientes
dependientes totales son principalmente los oncoldgi-
cos en fase paliativa terminal. Es importante valorar el
impacto de la NPD sobre la calidad de vida de los mis-
mos. En Estados Unidos el uso de NPD en este tipo de
pacientes ha declinado en los ultimos afios debido a la
percepcion entre los médicos responsables de la mayor
tasa de complicaciones®, en cambio en Italia el grupo
de pacientes oncoldgicos terminales representan el
mayor porcentaje del total de pacientes con NPD*.

Después de 3 afios practicamente sin variacion, se
observa un descenso en el porcentaje de pacientes con-
siderados por sus médicos candidatos para trasplante
intestinal (26% en 2007, 29% en 2008 y 23% en 2009)
frente al 27% en 2006'. A pesar de los mejores resulta-
dos a medio-largo plazo de este tipo de trasplante s6lo
pacientes con determinadas patologias y edades pue-
den beneficiarse de esta técnica. El aumento de pacien-
tes paliativos en el registro de 2009 podria explicar la
disminucién de candidatos al mismo. A pesar de ello
nuestras cifras de candidatos a trasplante son superio-
res al rango europeo (15,7% para pacientes adultos y
34,3% para pediatricos)®.
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