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Resumen

Objetivo: comunicar los datos del registro de Nutricion Parenteral Domiciliaria (NPD) del grupo de trabajo NADYA-SENPE del afio 2015.

Material y métodos: recopilacion de los datos de NPD del registro online del grupo de Nutricion Artificial Domiciliaria y Ambulatoria (NADYA) desde el 1 de enero
de 2015 al 31 de diciembre de 2015.

Resultados: se registraron 236 pacientes, con 243 episodios de NPD procedentes de 40 hospitales, lo que representa una tasa de 5,08 pacientes/millon de
habitantes/afio 2015. La patologia mas frecuente en los adultos fue “otros” (26,3%) seguido por “oncoldgico paliativo” (21,6%). La complicacién méas frecuente fue
la séptica relacionada con el catéter, que present6 una tasa de 0,53 infecciones/1.000 dias de NPD. Finalizaron 64 episodios, la principal causa fue el fallecimiento
(43,7%) y el “paso a la via oral” (32,8%).

Conclusiones: constatamos el aumento de los centros y profesionales colaboradores, dando respuesta a la cantidad progresivamente mayor de pacientes con soporte
nutricional parenteral en domicilio. Se mantienen estables las principales indicaciones para el establecimiento de NPD y las causas de finalizacion del tratamiento.

Abstract

Aim: To communicate the results of the Spanish Home Parenteral Nutrition (HEN) registry of the NADYA-SENPE group for the year 2015.
Material and methods: Data was recorded online by NADYA group collaborators that were responsible of the HPN follow-up from 1¢ January to 31 December 2015.

Results: Two hundred and thirty-six patients with 243 episodes of NPD were recorded from 40 hospitals. This represents a rate of 5.08 patients/million habitants for
2015. The most frequent pathology in adults was other (26.3%) followed by palliative oncological (21.6%). The most common complication was catheter-related sepsis
which presented a rate of 0.53 infections/1,000 days of HPN. Sixty-four episodes were finished; the main cause was death (43.7%) and resuming to oral via (32.8%).

Conclusions: we find increasing centers and professional partners, responding to the progressively more patients with parenteral nutrition support at home. The
main indications for the establishment of NPD and causes termination of treatment remain stable.
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INTRODUCCION

La nutricion parenteral domiciliaria (NPD) cimienta sus comien-
70S como respuesta a las necesidades concretas de un grupo
muy especifico de pacientes. Son aquellos con imposibilidad de
uso de la via oral o enteral para conseguir total o parcialmente
los requerimientos diarios de energia y/o de nutrientes; y al mis-
mo tiempo, con un estado general y una estabilidad clinica que
permiten su alta hospitalaria, ya que su permanencia en el medio
hospitalario esta condicionada principalmente por la necesidad de
soporte nutricional intravenoso. Esta situacion puede llegar a ser
prolongada en el tiempo, y por ello, el tratamiento en domicilio
permite, ademas de un importante ahorro en estancia hospitalaria,
una mejora en la calidad de vida del paciente y su familia (1).

Inicialmente, se beneficiaron de esta técnica los pacientes afec-
tos de fallo intestinal cronico benigno. A raiz de la extension de su
uso, han ido surgiendo con posterioridad grupos de trabajo que
consensuando protocolos de actuacion y llevando a cabo registros
detallados han permitido la mejora en la aplicacion y la ampliacion
de sus indicaciones; pudiendo tener acceso a la misma pacientes
afectos de otras patologias, pero igualmente con necesidades de
soporte nutricional complejo.

En Espafa, el Grupo de Nutricion Artificial Domiciliaria y Ambu-
latoria (NADYA) dentro de la Sociedad Espariola de Nutricion
Parenteral y Enteral (SENPE) mantiene abierto a los profesionales
Qque prestan asistencia a pacientes con soporte nutricional paren-
teral en domicilio un detallado registro para pacientes con NPD,
publicandose periddicamente informes que abarcan los datos
incluidos desde el afo 1992 hasta la actualidad (2,3).

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 desde el 1 de enero de 2015 al 31 de diciembre de 2015.

Para el analisis de los datos se considerd como poblacion
pediatrica “nifios” desde la edad mas pequefia registrada hasta
los 14 afios incluidos, considerandose adultos al resto de las
edades. Se utilizaron técnicas descriptivas mediante el calculo de
las frecuencias absolutas y relativas (porcentajes) de las variables
y en el caso de las variables cuantitativas se emplearon medidas
de tendencia central y para la dispersion de los datos (desviacion
estandar SD o intervalo intercuartilico 11Q), para describir mejor
la distribucion. Los datos mas relevantes se representaron en
figuras. Guando los datos lo permitieron, se realizaron contrastes
de hipdtesis mediante Chi cuadrado, T-Student o ANOVA depen-
diendo de las caracteristicas de las variables. Para el calculo de
las prevalencias se tomd como denominador la media poblacional
a 1 de julio de 2015 (46.423.064 habitantes), publicada por el
Instituto Nacional de Estadistica (4) (http://www.ine.es). El control
de calidad de los datos se efectud a través de tablas de doble
entrada de datos y busqueda activa de errores, cuando fueron
encontrados se corrigieron mediante la consulta con la fuente
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original de los datos. Para el andlisis de los datos se empled
el paquete estadistico StatisticalPackageforthe Social Sciences
SPSS® 22.0.

RESULTADOS

Se registraron 236 pacientes, procedentes de 40 hospitales
espafoles con una media de 5,9 pacientes por hospital, obser-
vando una gran variabilidad (mdx. 32; min. 1). La tasa de preva-
lencia fue de 5,08 pacientes/millon de habitantes/ afio 2015, de
los que el 55,9% eran mujeres. Se reconocieron 243 episodios
ya que uno de los pacientes presentd 3 episodios durante el afio
y otros 2 pacientes 2 episodios de NPD.

Nifios: Se registraron 4 nifios (1,7%), todos con un solo episodio
de NPD. La edad mediana fue de 4,5 meses (IQ 3-28,5) dos de
ellos eran nifias, 50%, Cada nifio presentd un diagndstico diferente
(intestino corto, isquemia mesentérica, oncoldgico y alteraciones
de la motilidad), las causas principales de la indicacion fueron el
“sindrome de intestino corto” en dos de los nifios (50%) la “malab-
sorcion” en uno de ellos (25%) y la obstruccion intestinal en el otro
(25%). Los catéteres que se registraron fueron 2 tunelizados (50%)
y 2 catéter central de insercion periférica—PICC- (50%) La duracion
de la NPD presenté una mediana de 645dias 11Q 428-3.841. No se
registrd durante el afio ninguna complicacion. Durante el afio no
finaliz ningtin episodio. Fueron considerados candidatos para tras-
plante intestinal tres de los nifios (75%). La formula que recibieron
procedia de una empresa de catering 3 (75%), aunque el material
fungible necesario para la administracion de la NPD el 4 (100%) lo
obtenian del hospital de referencia.

Adultos: de los 232 pacientes mayores de 14 arios el 56% eran
mujeres, su edad M_ fue de 52 afos (IIQ 40-62), el adulto con
menor edad tenia 15 afios y de mayor edad 96. El diagnostico
registrado con mayor frecuencia fue “otros” (26,3%) seguido por
“oncoldgico paliativo” (21,6%) (Fig. 1). El motivo de indicacion fue
el sindrome de intestino corto en el 32,8% de los casos, seguido
de la obstruccion intestinal en el 27,6% (Fig. 2). Los catéteres

ADULTOS

26,3 %

21,6 %

Figura 1.
Diagndstico de los pacientes con NPD durante el afio 2015.
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mas utilizados fueron los tunelizados (44%), los reservorios sub-
cutaneos (30,6%) y los PICC '21,8%. La duracion de la NPD
presentd una mediana de 741 dias lIQ 187-1744 (2 afos; IQ 0,5-
4,8). La complicacion mas frecuente fue la séptica relacionada
con el catéter que presentd una tasa de 0,53 infecciones/1.000
dias de NPD, seguidas de las metabdlicas 0,18/1.000 dias y de
las no sépticas relacionadas con el catéter con 0,16/1.000 dias
de NPD. La actividad de los pacientes estaba limitada en el 51,7%
y era normal en 36,6% y mantenian una vida independientes
43,5% requiriendo ayuda parcial 46,6% de los pacientes.

Durante el afio finalizaron 64 episodios (Fig. 3), la principal
causa de la finalizacion fue el fallecimiento 28 (43,7%) seguida
del “paso a la via oral” 23 (35,9%). Se consideraron candidatos
para trasplante intestinal al 13,8% de los pacientes. El principal
suministrador de las bolsas de nutricion parenteral fue el hospi-
tal de referencia (71,1%) seguido de una empresa de catering
(19,8%). También el material fungible necesario para su adminis-
tracion (84,5%) lo recibieron desde el hospital y un 14,7% desde
atencion primaria.

DISCUSION

La incorporacion de nuevos centros hospitalarios al registro
es una tendencia que sigue al alza ininterrumpidamente afio tras
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Figura 2.

Indicacion de la NPD en los pacientes del registro NADYA 2015.
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Figura 3.

Causa de finalizacion de los episodios de NPD en los pacientes del registro NADYA
2015.
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afo, habiéndose duplicado los hospitales participantes en menos
de 10 arios; se ha pasado de 38 centros en 2014 a 40 en 2015.
En el 2015 se registraron 236 pacientes frente a los 220 del
afio anterior, con un niimero total de episodios de 243 (5). Esto
permite conocer cada afio con mayor precision la situacion real
de la NPD en Espafa. Los profesionales que prestan asistencia
a pacientes con soporte nutricional domiciliario se implican cada
vez mas en la tarea de consignar y comunicar los datos, que
agrupados y tratados en el marco del registro, posibilitan seguir
progresando en el conocimiento de esta técnica, en la definicion
de protocolos adaptados a las necesidades de nuestro medio y
en su difusion.

Los esfuerzos de los profesionales dedicados a la nutricion y
comprometidos con la necesidad de extender y generalizar la
deteccion y atencion de pacientes tributarios de soporte nutri-
cional, asimismo logran tratar a un nimero cada vez mayor de
pacientes, entre ellos pacientes con patologias y tratamientos
muy complejos, en los cuales, cada vez cobra mayor relevancia la
importancia de un soporte nutricional individualizado y adaptado
a sus necesidades que anteriormente no se contemplaba sufi-
cientemente dentro de las opciones terapéuticas. Quizas por este
motivo, por segundo afio consecutivo en los pacientes adultos,
el apartado diagndstico “otros” con un 26,3% supera al aparta-
do de “neoplasia en tratamiento paliativo”, que se mantiene en
cifras similares al afio anterior con un 21,6%, habiendo sido este
ultimo el primer diagnostico hasta la recogida de los datos de
2014. Permanecen, en proporciones similares a las previamente
registradas, como indicaciones principales para el establecimiento
de NPD el sindrome de intestino corto con el 32,8% de los casos
(24-32% en otros registros) (3,5) y la obstruccion intestinal. Los
accesos venosos mas empleados han sido los catéteres tuneli-
zados y en segundo lugar los reservorios subcutaneos; difiriendo
de lo observado en otros registros como el Sustain Registry esta-
dounidense, y el registro canadiense de NPD, donde se recoge
que la via de acceso mas utilizada en adultos de 2011 a 2014 ha
sido el catéter central de insercion periférica (3,5). Igualmente no
varfan los motivos de finalizacion de los episodios, en primer lugar
el éxitus, posiblemente por la situacion de los pacientes en trata-
miento paliativo; y en segundo el paso a la via oral. Sin embargo,
si se ha registrado un sensible aumento de la duracion de la NPD,
con mediana de 741 dias frente a 612. Esto confirma el asenta-
miento progresivo de la NPD en nuestra drea como tratamiento
prolongado en el tiempo y bien tolerado en pacientes cronicos.

En lo referente a los pacientes pediatricos, se han registrado
durante 2015 menos de la mitad de casos que el afo previo, con
una mediana de edad menor, todos con episodio Unico y abierto,
y con excepcion de un caso, todo ellos candidatos a trasplante
intestinal.

Las complicaciones registradas fueron en primer lugar las
sépticas relacionadas con catéter 0,53/1.000 dias, las metabo-
licas 0,18/1.000 dias y las no sépticas relacionadas con catéter
0,16/1.000 dias de NPD. A pesar de haberse documentado un
nimero mayor de pacientes y de episodios que en 2014, la tasa
de complicaciones ha resultado menor, siendo también menor
que las registradas en otras series de pacientes; en el registro
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de Canada se documentaron 1,58 sepsis relacionadas con el
catéter/1.000 dias de 2005 a 2008 y 0,97/1.000 dias de NPD
entre 2011y 2014 (6); en otra serie europea Guglielmi'y cols.
registraron 1,40 sepsis por catéter/1.000 dias de NPD con mayor
incidencia en pacientes oncoldgicos (7); esta baja tasa de compli-
caciones en nuestra serie quizas pueda deberse en cierta parte
a un infrarregistro de las mismas, lo cual seria un importante
aspecto a mejorar; o también a la mayor utilizacién de catéteres
tunelizados y reservorios subcutaneos (3).

Por todo ello, constatamos el aumento, ininterrumpido desde el
inicio del registro, de los centros y profesionales colaboradores,
dando respuesta a la cantidad progresivamente mayor de pacien-
tes con soporte nutricional parenteral en domicilio, que siendo la
base del tratamiento del fallo intestinal cronico benigno, necesita
para que sea exitoso de un abordaje multidisciplinar complejo (8).
Un equipo asistencial especializado debe realizar una evaluacion
integral en cada caso candidato y una indicacion individualizada
de la NPD, formacién de paciente y cuidadores, asegurar la via
de suministro de la nutricion y materiales fungibles, y encargan-
dose también del seguimiento y prevencion y control de compli-
caciones, siendo peor el prondstico y mayores las complicaciones
en pacientes con NPD prolongada en ausencia de este equipo
entrenado de soporte (9-11). Pensamos que es prioritario por
parte de las instituciones sanitarias el reconocimiento de este
aumento significativo de demanda y consecuentemente a ello se
contemple la mejora de la dotacion de personal que dé respuesta
a las necesidades asistenciales de estos pacientes.
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