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Resumen

Objetivos: Comunicar los datos del Registro del Grupo
NADYA SENPE de Nutricién Parenteral Domiciliaria
NPD en Espaiia del afio 2010.

Material y métodos: Estudio descriptivo de la base de
datos del Registro de ambito nacional de NPD del grupo
NADYA-SENPE (1 de enero de 2010 al 31 de diciembre de
2010). Para el cilculo de prevalencias se utilizé los dltimos
datos publicados por el Instituto Nacional de Estadistica.

Resultados: Se registraron 148 pacientes procedentes de
23 hospitales, 86 mujeres (58,11%) y 9 niios (6,08%). La
edad media de los 139 pacientes adultos fue de 53,06 +
15,41 aios. La duracion media de la NPD fue de 316,97
dias/paciente. El diagnéstico mas frecuente en los nifos
(menores de 14 aiios) fue intestino corto traumatico con 5
casos (55,55%) y en los adultos la neoplasia en tratamiento
paliativo 29 (19,59 %). El motivo de la indicacién de la NPD
fue el sindrome de intestino corto en 74 ocasiones (47 %).
La via de acceso mas frecuentemente registrada fue el caté-
ter tunelizado en 36 (22,78 %) casos seguido del reservorio
en 13 (8,23%) y otras vias en 3 ocasiones (1,90%). Se regis-
traron 23 infecciones relacionadas con el catéter (82,14 %),
lo que representa 0,49/1000 dias de NP y todas ellas ocu-
rrieron en los adultos. A lo largo del afio finalizaron 24 epi-
sodios de NPD, la causa mas frecuente fue el paso a la via
oral en 12 episodios (50%). Se registré que los pacientes
tenian una actividad normal en 70 episodios de NPD
(44,30%) con una total autonomia en 88 de episodios
(55,69 %). Se identificaron 39 (24,68 % ) posibles candidatos
para trasplante intestinal.

Conclusiones: El nimero de pacientes registrados es
discretamente inferior al del aio anterior, aunque el
nimero de hospitales participantes es el mismo. La com-
plicacion mas frecuente sigue siendo la infeccion relacio-
nada con el catéter aunque ha disminuido su incidencia
respecto a afios anteriores, presentandose la tasa mas
baja desde la creacion del registro.

Las diferencias en la participacion en el registro obser-
vadas por Comunidades Auténomas lleva a plantear el
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HOME PARENTERAL NUTRITION REGISTRY
IN SPAIN FOR THE YEAR 2010: NADYA-SENPE
GROUP

Abstract

Objectives: To report the Group Registry NADYA-
SENPE data about home parenteral nutrition (HPN) in
Spain in 2010.

Material and methods: A descriptive study of the data-
base of the national registry of HPN of NADYA-SENPE
(December 10, 2009 to December 10, 2010). For the calcu-
lation of prevalence the latest data published by the Insti-
tute National Statistics Office (01/01/2009) was used.

Results: There were registered 148 patients from 23
hospitals, 86 women (58.11%) and 9 children (6.08%).
The average age of the 139 patients older than 14 years
was 53.06 + 15.41 years. The average duration of HPN
was 316.97 days/patient. The most common diagnosis in
those younger than 14 years was short bowel traumatic
with 5 cases (55.55%) and in those older than 14 years,
palliative care cancer with 29 cases (19.59%). The reason
for the indication for HPN was short bowel syndrome in
74 cases (47%). The access via most frequently recorded
was tunneled catheter in 36 cases (22.78 %) followed by
implanted port-catheters in 13 cases (8.23%) and other
pathways in 3 cases (1.90%). There were 23 catheter-
related infections (82.14 %) which represented 0.49 /1,000
days of PN, all of which occurred in cases older than 14
years. During the year 24 episodes of HPN ended, the
most frequent cause was the transition to oral nutrition in
12 episodes (50%). It was reported that patients had a
normal activity in 70 episodes of HPN (44.30 % ) with com-
plete autonomy in 88 episodes (55.69 %). Some patients 39
(24.68 %) were potential candidates for intestinal trans-
plantation.

Conclusions: The number of registered patients is
slightly lower than the previous year, although the num-
ber of participating hospitals is the same. The most fre-
quent complication remains catheter-related infection
but its incidence has decreased from previous years, pre-
senting the lowest rate since the creation of the record.

Differences in participation in the registry observed in
the Autonomous Communities causes the development of
implementation strategies. There is a gradual increase in
day length of HPN over the years, which suggests the
chronic treatments of some patients and obliges to study
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desarrollo de estrategias de implementacion del registro.
Se observa un aumento progresivo de la duracion de los
dias de NPD a lo largo de los afios que hace pensar en la
cronicidad de algunos pacientes, pero nos obliga a estu-
diar la existencia de un posible factor de confusién, en el
caso de que existiera un olvido de cierre de algin episodio
por lo que se hace necesario actualizar el registro con sis-
temas de alertas periodicas que faciliten la revision de los
pacientes incluidos y optimice la validez del registro.

(Nutr Hosp. 2011;26:1277-1282)
DOI:10.3305/nh.2011.26.6.5534

Palabras clave: Nutricion parenteral. Nutricion parente-
ral en el domicilio. Sistema de registros. Servicios de Aten-
cion de Salud a domicilio.

Introduccion

La Nutricién Parenteral Domiciliaria se caracteriza
por realizar en el domicilio los procedimientos terapéu-
ticos por via parenteral y los controles adecuados para
conseguir los objetivos que se hayan planteado en cada
paciente. Siendo tanto la forma de administracion,
como los cuidados necesarios para el éxito del trata-
miento, de intensidad y complejidad comparable a los
dispensados en el hospital'2.

Esta modalidad asistencial depende estructural-
mente de los hospitales, es prestada por profesionales
especializados y engloba diversos esquemas asisten-
ciales que responden a la idiosincrasia de cada Sistema
Sanitario de las diferentes Comunidades Auténomas
que configuran la geografia politica espafiola.

Esta alternativa a la necesaria hospitalizacién para
recibir nutricién parenteral es una férmula asistencial
especializada que aporta evidentes y contrastados
beneficios para el paciente, evitando la exposicion a
patégenos responsables de infecciones nosocomiales y
a otros efectos secundarios de la hospitalizaciéon. Con-
fiere mayor comodidad e intimidad al paciente permi-
tiendo libertad de horarios en las actividades persona-
les (higiene, descanso, ocio...). Desde un punto de
vista psicosocial, humaniza la relacién personal sanita-
rio-paciente-familia, promueve las actividades de edu-
cacién sanitaria e integra a la familia en el proceso tera-
péutico. En el ambito de gestién econdmica’, evita los
costes sociales ocultos; desplazamientos y alimenta-
cion de los familiares en el entorno hospitalario, absen-
tismo laboral para acompanar al familiar, etc. No sola-
mente en este sentido es de destacar el ahorro
econdémico sino también en la disponibilidad de tiempo
y en el sentido de coste-oportunidad de liberar una
cama hospitalaria.

La concepcidn de la Nutricién Domiciliaria es inte-
gral y asegurar su buen funcionamiento lleva implicito
el desarrollo y mantenimiento de una adecuada coordi-
nacién de los recursos asistenciales que confluyen en el
domicilio del paciente. Pero es un hecho evidente que
para alcanzar la excelencia en cualquier proceso asis-
tencial, la informacién detallada y pormenorizada de

the existence of a possible confounding factor, in case
there is an oversight of closing an episode. Therefore, it is
necessary to update the registry with warning systems
that facilitate periodic review of the patients and optimize
the validity of registration.

(Nutr Hosp. 2011;26:1277-1282)
DOI:10.3305/nh.2011.26.6.5534
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todas las caracteristicas y evolucion del mismo es
bésica para poder evolucionar, y los registros aportan
una gran ayuda a este conocimiento. Con este conven-
cimiento, en Espafia desde 1995 se dispone de publica-
ciones periddicas de los resultados sobre Nutricidon
Artificial Domiciliaria'? que se registran de forma
voluntaria por los profesionales (enfermeras, médicos,
farmacéuticos y dietistas) implicados en el tratamiento
de estos pacientes. Este registro?, desarrollado y mante-
nido por el grupo de trabajo de Nutricién Artificial
Domiciliaria y Ambulatoria (NADYA) perteneciente a
la Sociedad Espaiiola de Nutricion Parenteral y Enteral
(SENPE) se inicié en 1992 y continda esforzandose
para alcanzar su objetivo de implicar a todos los profe-
sionales relacionados con la nutricién artificial domici-
liaria para conseguir un registro vélido y fiable que pro-
porcione toda la informacién posible sobre esta
modalidad terapéutica.

Acorde con ello y siguiendo la tradicién establecida
de informar puntualmente sobre los resultados de este
registro y proporcionar el conocimiento necesario para
la toma de decisiones tanto clinicas como organizativas
y de gestion, el objetivo de este trabajo es comunicar
los datos de NPD del registro del grupo NADYA-
SENPE del afio 2010.

Material y métodos

Andlisis descriptivo de los datos recogidos en el
registro del grupo NADYA-SENPE (www.nadya-
senpe.com) Los criterios para este trabajo incluyo a los
pacientes registrados con tratamiento nutricional
parenteral en su domicilio desde el 1 de enero de 2010
al 31 de diciembre de 2010.

Para el andlisis de los datos se consider6 como
poblacién pediatrica “nifios” hasta los 14 afios inclui-
dos, considerandose adultos al resto de edades. Se utili-
zaron técnicas descriptivas mediante el cdlculo de las
frecuencias absolutas y relativas (porcentajes) de las
variables y en el caso de las variables cuantitativas se
utiliz6 la media y desviacion estandar, representando
las m4s relevantes en tablas y figuras. Cuando los datos
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Fig. 1.—Distribucion geogrdfica de los pacientes con NPD.

lo permitieron, se realizaron contrastes de hipdtesis
mediante la prueba de la Chi cuadrado al tratarse de
variables cualitativas. Para el cdlculo de las prevalen-
cias se tom6 como denominador la media poblacional
anual publicada por el Instituto Nacional de Estadistica
a 1 de enero de 2010. EI control de la calidad de la
informacidn se efectud a través de tablas de doble
entrada y los errores encontrados se corrigieron
mediante la consulta con los originales. Para el analisis
de los datos se empleo el paquete estadistico SPSS®
versién 19.0.

Resultados

Durante el periodo estudiado se han registrado un
total de 148 pacientes (41,89% varones y 58,11%
mujeres) que han mantenido 158 episodios de NPD;
148 (93,67%) fueron adultos y 10 (6,33%) nifios. Los
pacientes procedieron de 23 centros hospitalarios, con
una prevalencia de 3,15 pacientes/millén habitantes
durante el afio 2010. Se observa una heterogénea distri-
bucidn de los pacientes en las distintas Comunidades
Auténomas, concentrandose el 70% de los casos en
Madrid y Catalufia con 62 (41%) y 44 (29%) casos res-
pectivamente, lo que se traduce en una prevalencia de
9,5 pacientes/millén habitantes en Madrid y de 6,2
pacientes/millén habitantes en Barcelona. La distribu-
cién geografica de los pacientes registrados se muestra
enlafigura 1.

De los 9 nifios registrados (6,08%) uno de ellos tuvo
2 episodios de NPD durante el afio, la edad media de
los nifios fue 1 + 0 afios, y la de los adultos (n = 139;
93,92%) 53 + 15,41 afios. La distribucién por interva-
los de edad se muestra en la figura 2 no encontrando
diferencias por sexo entre ellos (p = 0,66).

En 73 de los episodios (46,20%) los pacientes man-
tuvieron ingesta oral de alimentos al mismo tiempo que
recibieron NPD y en 10 (6,33%) nutricion enteral com-
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Fig. 2.—Edad de los pacientes del Registro NADYA 2010.

plementaria, por lo que 83 (52,53%) de los episodios
fueron de nutricién parenteral mixta. La duracién
media del soporte nutricional con NPD fue de 316,97
dias/paciente, la duracién del episodio fue superior a
dos afios en 93 (59%) de los casos (fig. 3).

El diagnéstico de base que con mayor frecuencia
motivé que se iniciara un episodio de NPD en los nifios
fue intestino corto traumatico en 5 ocasiones (55,55%)
y en los adultos cdncer en tratamiento paliativo 29
(19,59%) (fig. 4).

La via de acceso fue recogida en 52 ocasiones
(32,91%) siendo el catéter tunelizado el mas utilizado
36 (22,78%), el reservorio 13 (8,23%) y otras vias en 3
ocasiones (1,90%).

Se registraron 28 complicaciones, de ellas 23 fueron
infecciones relacionadas con el catéter (82,14%) lo que
representa una tasa de 0,49 infecciones/1.000 dias de
NP ocurriendo todas ellas en los adultos (fig. 5). A lo
largo del periodo estudiado finalizaron 24 (16,21%)
episodios de NPD, todos fueron adultos, la causa de
finalizacién fue en 12 (50,00%) el paso a via oral,
registrandose 7 (29,16%) fallecimientos (fig. 6).

El nivel de actividad (fig. 7) fue normal en 64
(43,24%) de los episodios de adultos y en 6 de los nifios
(60,00%) disfrutando de total autonomia en 88 episo-
dios (59,45%).

Episodios
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Fig. 3.—Duracion de los episodios de NPD del Registro NADYA
2010.
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Fig. 4—Diagndstico de los pacientes con NPD del registro
NADYA 2010.

El hospital de referencia suministré la nutricién
parenteral en 105 (66,45%) casos, y fue mediante
empresa comercial “catering” en 46 (29%) casos. El
material fungible procedia del hospital de referencia en
132 (83,54%) siendo en el resto de los casos suminis-
trado por Atencion Primaria. En 39 ocasiones (24,68%)
el paciente era candidato para trasplante intestinal.

Discusion

Es indiscutible el beneficio informativo que propor-
cionan los registros’, el registro NADYA-SENPE,
desde 1992 viene ofreciendo puntualmente a la comu-
nidad cientifica los informes anuales de pacientes con
esta modalidad terapéutica'>*!>. Este registro es cum-
plimentado de forma voluntaria por los distintos profe-
sionales responsables de la prescripcién y/o el segui-
miento de la NPD por lo que l6gicamente retine las
caracteristicas de los registros no obligatorios.

Durante el periodo que se presenta en este trabajo, se
ha observado un discreto descenso del 6,33% en el
nimero de pacientes declarados con NPD desde el
ultimo informe del afio 2009 sobre NPD, de 158
pacientes se ha pasado a 148 y también de los centros
hospitalarios participantes que han pasado de 24 a 23.
Asimismo, la prevalencia de NPD en Espaiia ha decre-
cido respecto al afio anterior pasando de 3,40 a 3,15
pacientes/millon habitantes, a pesar de esto las cifras
siguen siendo mayores a las registradas en 2008 (140
episodios de NPD procedentes de 24 hospitales). Se

@ Sépticas relacionadas con el catéter
® No sépticas relacionadas con el catéter
O Metabdlicas

Todas las complicaciones ocurrieron en los > 14 afios

Fig. 5.—Complicaciones registradas en los pacientes con NPD
del registro NADYA 2010.
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Fig. 6.—Causa de finalizacion de los episodios de NPD durante
el 2010.

continda con cifras de prevalencia globales inferiores a
la prevalencia recogida por otros registros europeos'®
con una media de 4 casos/millén habitantes y muy infe-
rior a los 120 casos/millén habitantes en los Estados
Unidos!, aunque si observamos la diferente prevalen-
cia entre Comunidades Auténomas se remeda el patrén
del Reino Unido que en el periodo 2000 - 2006, pre-
sentd una prevalencia global (12,5 casos/mill6n habi-
tantes) mds elevada que en Espafia pero también con
oscilaciones entre regiones geogrdficas (Inglaterra
12,3 ; Escocia 16,7; N Irlanda 15,2; Gales 6,8 casos/
millén habitantes)®. En el trabajo de Juana-Roa y cols
en 2008 encuentran una prevalencia global de NPD en
Espafia de 4,91 pacientes por millén de habitantes,
siendo en los pacientes adultos de 5,06 por millén de
habitantes y de 4,01 en los pedidtricos®”. En Espaia la
distribucién geografica contintia estando focalizada en
Madrid y Catalufia donde se concentra el 70% de los
casos, y persisten ocho Comunidades (Aragén, Balea-
res, Galicia, Murcia, Navarra, La Rioja, Ceuta y Meli-
11a) que no registran ningln paciente a las que este afio
se ha sumado Extremadura, sin embargo en el trabajo
de Juana-Roa et al.”” solamente Navarra, Melilla y
Ceuta no tendrian ningin paciente para registrar
durante el afio 2008. Estos datos pueden hacer pensar
que en algunas Comunidades sigue sin existir la infra-
estructura necesaria para permitir el desarrollo de un
programa de Nutricién Parenteral Domiciliaria, o quiza

Grado de autonomia Nivel de actividad
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39 1 o > 14 aiios
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o Nifios
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= Independiente

Normal Limitada ~ Confinadoen Inconsciente
silla cama

Fig. 7.—Nivel de actividad y grado de autonomia de los pacien-
tes con NPD durante el 2010.
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que haya que incrementar la confianza en las infraes-
tructuras asistenciales disponibles y capaces de desa-
rrollar este tipo de procedimientos con garantias de
calidad asistencial. Es posible que algunos pacientes
con NPD no estén siendo registrados todavia, lo que
nos obliga a hacer una llamada desde el Grupo
NADYA-SENPE a la generosidad de los profesiona-
les, solicitando su participacién en beneficio de que la
informacion obtenida en el registro sea lo mas vélida y
fiable posible.

Continda existiendo un vacio en el marco legal de la
NPD, no hay ningin sistema oficial que recoja infor-
macién ya que no hay obligacién de declararlos® es por
esto que a pesar de las limitaciones que el registro del
grupo NADYA-SENPE pueda tener al tratarse de un
registro totalmente dependiente de la voluntad de cola-
boracién de los profesionales, la informacién aportada
es de gran utilidad.

Es de destacar entre los resultados que el diagndstico
mas frecuente sea el de neoplasia en tratamiento palia-
tivo, aunque ha disminuido de un 21% en el 2009 hasta
el 18% en el 2010. Otras publicaciones han tratado de
encontrar explicaciones a este hecho, entre las que cabe
sefialar una mayor supervivencia en los pacientes
oncoldgicos con NPD". Teniendo en cuenta el estado
funcional previo a la indicacidn, si el Indice de Kar-
nofsky es superior a 50 la supervivencia puede ser
mayor a 6 meses. Aunque intuitivamente se barajan
otros factores que influyen tanto en la indicacién como
en el prondstico, siendo conscientes de que seria nece-
sario aportar estudios disefiados a esclarecer esta
incégnita. En el registro NADYA cada afio se observa
una mayor proporcién de pacientes con total indepen-
dencia. También continda, como en aflos anteriores,
disminuyendo el porcentaje de pacientes confinados en
silla-cama o inconscientes® .

El porcentaje de pacientes considerados como can-
didatos para trasplante intestinal se mantiene en un
equilibrio estacionario con un rango entre 23% y
29%,(27% en 2006, 26% en 2007, 29% en 2008 y 23%
en 2009, 24,68% en 2010). Hay que tener presente que
tan s6lo algunos pacientes con determinadas caracte-
risticas (tipo de patologias, edad, etc.) pueden ser can-
didatos a este procedimiento y atin asi, cabe destacar
que estas cifras siguen siendo superiores a las europeas
(15,7% para pacientes adultos y 34,3% para pediatri-
cos)*'. En un reciente estudio pospectivo, realizado por
el grupo europeo de nutricién artificial domiciliaira y
fallo intestinal crénico (HAN-CIF group) de la Socie-
dad Europea de Nutricién Parenteral y Enteral
(ESPEN), se realiz6 un seguimiento a 5 afios de los
pacientes con NPD candidatos y no candidatos a tras-
plante (Tx) intestinal, los autores concluiyen que sélo
la presencia de tumores desmoides de la cavidad abdo-
minal y el fallo hepdtico asociado a la NPD , deberian
considerarse como indicaciones claras de trasplante
intestinal “live-saving intestinal transplantation”, ya
que son en las que se ha demostrado una mayor morta-
lidad en el grupo de pacientes tratados con NPD (HR

candidatos vs no candidatos a Tx intestinal de 7,1, IC
95% 2,5-20,5, p 0,003; y 3,4, IC 95% 1,6-7,3, p 0,002,
respectivamente). En el resto de situaciones clinicas
(incluyendo aquellos pacientes con complicaciones del
catéter, sindrome de intestino ultracorto) el Tx intestinal
deberia considerarse de forma individual en casos aisla-
dos “pre-emptive-rehabilitative intestinal transplanta-
tion” pues con los datos de este estudio su supervivencia
a largo plazo con NPD es buena (sin diferencias estadis-
ticamente significativas entre los candidatos y no candi-
datos a Tx intestinal) y no justifica los riesgos asocia-
dos al Tx intestinal®.

Sin embargo desconocemos en este momento cuan-
tos pacientes de los identificados en estos anos como
posibles candidatos se han llegado a trasplantar.

La via de acceso es una variable poco cumplimen-
tada, probablemente sea debido a las caracteristicas del
disefio actual del registro lo que obliga a desarrollar
estrategias que faciliten su cumplimentacion, a pesar
de ello, se mantiene la tendencia del catéter tunelizado
como la via de acceso mds frecuente.

La complicacién mds frecuente de la NPD sigue
siendo la infeccion relacionada con el catéter, aunque
es notorio que la tasa de incidencia ha disminuido a lo
largo de los afios y en este afio 2010 ha alcanzado el
punto mas bajo registrado, en las series internacionales
los datos publicados reflejan cifras que oscilan entre las
0,35 y 2 infecciones/1.000 dias de nutricién®2. La dis-
minucién de la incidencia de las complicaciones sépti-
cas, se puede considerar reflejo de la experiencia de los
equipos y de la buena formacién recibida por los
pacientes y familiares que realizan correcta y cuidado-
samente el procedimiento de colocacion y retirada de la
nutricion. Se puede considerar asi mismo que disponer
de guias clinicas® que marquen las lineas de actuacién
a seguir y de material formativo multimedia consen-
suado por una gran parte de especialistas que desarro-
llan esta actividad® son de gran ayuda para asegurar
una buena calidad del tratamiento y disminuir el riesgo
de complicaciones asociadas.

Se observa un aumento progresivo de la duracién
media de la NPD alo largo de los afios (266,37 dias en
2006; 298,03 dias en 2008 y 316,97 dias en 2010) lo
que hace pensar en la cronicidad de algunos pacientes
pero nos obliga a estudiar la existencia de otros posi-
bles factores, entre los que cabria incluir un posible
factor de confusion, en el olvido del cierre de algin
episodio. Esto hace necesario actualizar el registro
con sistemas de alertas periddicas que faciliten la
revision de los pacientes incluidos y optimice la vali-
dez del registro.

Continua siendo el hospital de referencia el principal
suministrador de las bolsas de nutricion parenteral y
del material fungible necesario para su administracion,
aunque se observa un aumento progresivo (18% en
2007 a 26% en 2010).de los pacientes que recibe en su
domicilio férmulas preparadas a la carta por una
empresa comercial especializada, mediante un servicio
de catering.

Registro del afio 2010 de Nutricién
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Es de destacar que la mitad de los episodios finaliza-
dos durante el afio, lo hicieron por pasar a la alimenta-
cion oral, siendo esta la mayor proporcion en todos los
afos del registro que ha evolucionado invirtiendo las
cifras de mortalidad de un 47% de fallecimientos en
2006, 32% en 2009 y 29% en el presente afo.
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