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RESUMEN

Objetivo: comunicar los datos de nutricion parenteral domiciliaria
(NPD) obtenidos del registro del grupo NADYA-SENPE (www.nadya-
senpe.com) del ano 2019.

Material y métodos: anadlisis 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 2019.

Resultados: se registraron 283 pacientes (51,9 %, mujeres), 31 nifos
y 252 adultos procedentes de 47 hospitales espafioles, lo que
representa una tasa de prevalencia de 6,01 pacientes/millén de
habitantes/afio 2019. El diagndstico mas frecuente en los adultos fue
“oncolégico paliativo” y “otros” (21,0 %). En los nifos fue la
enfermedad de Hirschsprung junto a la enterocolitis necrotizante, las
alteraciones de la motilidad intestinal y la pseudoobstrucciéon
intestinal crénica, con 4 casos cada uno (12,9 %). El primer motivo de
indicacion fue el sindrome del intestino corto tanto en los nifios
(51,6 %) como en los adultos (37,3 %). El tipo de catéter mas
utilizado fue el tunelizado tanto en los nifos (75,9 %) como en los
adultos (40,8 %). Finalizaron 68 episodios, todos en adultos: la causa
mas frecuente fue el fallecimiento (54,4 %). Pasaron a la via oral el
38,2 %.

Conclusiones: el nimero de centros y profesionales colaboradores
con el registro NADYA va incrementandose. Se mantienen estables

las principales indicaciones y los motivos de finalizaciéon de la NPD.
Palabras clave: Nutricion parenteral domiciliaria. Nutricion

parenteral. Soporte nutricional. Cuidados domiciliarios. Registros.

Epidemiologia.

ABSTRACT



Aim: to communicate the home parenteral nutrition (HPN) data
obtained from the HPN registry of the NADYA-SENPE group
(www.nadya-senpe.com) for the year 2019.

Material and methods: a descriptive analysis of the data collected
from adult and pediatric patients with HPN in the NADYA-SENPE group
registry from January 1 to December 31, 2019.

Results: a total of 283 patients (51.9 % women), 31 children, and
252 adults from 47 Spanish hospitals were registered, which
represents a prevalence rate of 6.01 patients per million inhabitants
for year 2019. The most frequent diagnosis in adults was "palliative
oncological" and "others" (21.0 %). In children, it was Hirschsprung's
disease together with necrotizing enterocolitis, alterations in intestinal
motility, and chronic intestinal pseudo-obstruction, with 4 cases each
(12.9 %). The first reason for the indication was short-bowel syndrome
in both children (51.6 %) and adults (37.3 %). The most used type of
catheter was tunnelled both in children (75.9 %) and in adults
(40.8 %). Sixty-eight episodes ended, all in adults, and the most
frequent cause was death (54.4 %); 38.2 % were switched to oral.
Conclusions: the number of collaborating centers and professionals
in the NADYA registry is increasing. The main indications and reasons

for HPN termination remain stable.

Keywords: Home parenteral nutrition. Parenteral nutrition.
Nutritional support. Home care services. Registry. Records.
Epidemiology.

INTRODUCCION

La nutricién parenteral domiciliaria (NPD) constituye una alternativa
terapéutica para los pacientes con fallo intestinal cuando no es
posible mantener su nutricién por via digestiva y su situacién clinica

es estable, no precisando cuidados hospitalarios y pudiendo regresar



a su entorno familiar y social. Consiste en la administracion de
nutrientes a través de accesos venosos de larga duracién. Esta
terapia requiere tener en cuenta la calidad de vida del paciente, el
entorno familiar y la capacidad del paciente y/o sus cuidadores de
formarse para llevar a cabo la NPD y prevenir el desarrollo de
complicaciones asociadas, o bien contar con el apoyo de la atencién
domiciliaria (1).

Diferentes causas pueden provocar la situacién de fallo intestinal
crénico en la que el intestino no puede o no debe recibir los
nutrientes necesarios y se hace imprescindible la instauraciéon de la
NPD para mantener un adecuado estado de nutricién e hidratacién y
asegurar el crecimiento en los nifos. Entre ellas, la pérdida de
superficie de absorcién, las alteraciones de la motilidad intestinal, la
obstruccién intestinal y los sindromes malabsortivos graves son los
motivos mas frecuentes (2).

En general, las patologias mas habituales con indicacién de NPD son
benignas, pero en los ultimos afos va creciendo el ndmero de
indicaciones de la NPD en situaciones de tratamiento paliativo por
obstruccién intestinal secundaria a neoplasia de la cavidad abdominal
(1). La incidencia de la NPD como tratamiento paliativo en adultos es
muy variable en Europa (1), habiendo aumentado progresivamente su
representacion como indicacién de NPD en el registro NADYA en la
ultima década (3-5). Este registro, creado por el grupo de trabajo de
Nutricién Artificial Domiciliaria y Ambulatoria (NADYA) de la Sociedad
Espanola de Nutricién Clinica y Metabolismo (SENPE), se inicié en
1992 y tiene como objetivo mantener el registro de los pacientes
tratados con NPD, implicando a todos los profesionales relacionados
con la nutricién artificial domiciliaria para conseguir un registro valido
y fiable que proporcione toda la informacién posible sobre esta
modalidad terapéutica.

El objetivo de este trabajo es comunicar la prevalencia y las

caracteristicas de los pacientes con NPD obtenidos del Registro de



Nutricién Parenteral Domiciliaria y Ambulatoria (Registro NADYA-
SENPE) durante el afo 2019.

MATERIAL Y METODOS

Se ha realizado un analisis 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 al 31 de diciembre de 2019,
ambos incluidos.

Para el analisis de los datos se consideré como poblacién pediatrica a
los ninos desde la edad mas pequefa registrada hasta los 14 anos
incluidos, considerandose como adultos el resto de las edades. Se
utilizaron técnicas descriptivas mediante el célculo de las frecuencias
absolutas y relativas (porcentajes) de las variables cualitativas y, en
el caso de las cuantitativas, se emplearon medidas de tendencia
central y de dispersion de los datos (desviacién estandar, SD o
intervalo intercuartilico, 11Q). Cuando los datos lo permitieron, se
realizaron contrastes de hipotesis mediante las pruebas del chi
cuadrado, de la t de Student o ANOVA, dependiendo de las
caracteristicas de las variables, o sus estadisticos no paramétricos
correspondientes cuando no cumplieron el criterio de normalidad
(Kolmogorov-Smirnov). Para el calculo de las prevalencias se tomé
como denominador el dato proporcionado por el Instituto Nacional de
Estadistica para el 1 de enero de 2019 (47.026.208 habitantes) (6). El
control de calidad de los datos se efectud a través de tablas de doble
entrada y bUsqueda activa de errores que, en caso de encontrarse, se
corrigieron mediante consulta con la fuente original de los datos. Para
el andlisis se utilizd el paquete estadistico Statistical Package for the
Social Sciences SPSS® 26.0.

RESULTADOS
Se registraron 283 pacientes (51,9 % de mujeres), 31 (11,0 %) nifos y

252 (89,0 %) adultos, procedentes de 48 hospitales espanoles: en



total, 286 episodios, lo que representa una tasa de prevalencia de
6,01 pacientes/milléon de habitantes en el afio 2019.

Ninos

Se registraron 31 nifos, 21 de ellos varones (67,7 %), todos con un
solo episodio de NPD. La edad mediana fue de 6 meses (11Q: 3-36), sin
que hubiera diferencias significativas de edad media entre los nifios y
las niflas (24,76 vs. 28,30 meses; p = 0,829) (Fig. 1). El diagndstico
gue con mayor frecuencia motivé la NPD fue la enfermedad de
Hirschsprung, junto con la enterocolitis necrotizante, las alteraciones
de la motilidad intestinal y la pseudoobstrucciéon intestinal croénica,
con 4 casos cada una (12,9 %), seguido por la gastrosquisis y “otros”,
con 3 nifos (9,7 %), como se muestra en la figura 2. Las causas
principales de la indicaciéon fueron el sindrome del intestino corto en
16 (51,6 %) y la obstruccioén intestinal en 8 niflos (25,8 %) (Fig. 3).

Los catéteres utilizados registrados fueron del tipo tunelizado
(75,9 %) y catéteres centrales de insercién periférica o PICC (10,3 %),
reservorios subcutdneos (6,9 %) y otros (6,9 %). Se registré una sola
complicacion séptica relacionada con el catéter. Durante el afo no
finalizd ningun episodio. Se consideraron candidatos a trasplante
intestinal 20 de los nifios (64,5 %). La férmula que recibieron procedia
de una empresa de catering en 18 casos (58,1 %) y el material
fungible suministrado y necesario para la administracion de la NPD lo
obtenian desde la atencién primaria en 20 de los casos (64,5 %) y del

hospital en el resto.

Adultos

De los 252 pacientes mayores de 14 afos registrados, el 54,4 % eran
mujeres (Fig. 1). La edad media fue de 52,50 afos (11Q: 41,25-62); el
adulto de menor edad tenia 15 afios y el de mayor edad, 85. No se
encontraron diferencias por sexo con respecto a la edad (50,18 vs.
52,23 afos; valor de p = 0,314). El diagndstico registrado con mayor

frecuencia fue el “oncoldgico paliativo”, con 53 casos (21,0 %). Si



consideramos los oncoldgicos (paliativos en tratamiento activo), son
73 pacientes (28,9 %), seguidos por 53 en “otros” (21,0 %) (Fig. 2). El
motivo de indicacién fue el sindrome del intestino corto en 95
(37,3 %) de los casos y, en segundo lugar, la obstruccidn intestinal en
67 (26,6 %) (Fig. 3). Los catéteres mas utilizados fueron los
tunelizados (n = 86, 40,8 %) junto a los reservorios subcutdneos y los
PICC, utilizados en 59 pacientes (23,4 %) cada uno. De las
complicaciones registradas, la mas frecuente fue la séptica
relacionada con el catéter, que presentdé una tasa de 0,16
infecciones/1000 dias de NPD; hubo 35 no sépticas relacionadas con
el catéter y no se han registrado complicaciones metabdlicas como la
enfermedad 6sea o la hepatopatia. En 7 ocasiones se registré la
necesidad de cambio del catéter asociada a una complicacién.

La actividad de los pacientes estaba limitada en 129 (51,8 %) y era
normal en 103 (41,4 %). Mantenian una vida independiente 126
(49,4 %) y requerian ayuda total 20 (8,0 %) de los pacientes.

Durante el ano finalizaron 68 episodios de NPD. La causa principal fue
el fallecimiento en 37 pacientes (54,4 %) y, a continuacién, el ‘paso a
la via oral’ en 26 (38,2 %). Se consideraron candidatos al trasplante
intestinal 41 (16,3 %) de los pacientes adultos.

El principal suministrador de las bolsas de nutricién parenteral fue el
hospital de referencia en 193 casos (76,6 %), seguido de una empresa
de catering en 44 (17,5 %). También el material fungible necesario
para su administracién procedia con mayor frecuencia del hospital:
185 casos (74,3 %).

DISCUSION

El Grupo NADYA-SENPE, desde su inicio en el ano 1992, registra los
datos de los pacientes tratados con NPD en Espafia. El nUmero de
pacientes se mantiene con pocas variaciones en los ultimos afios,
pero el niumero de hospitales que colaboran en aportar datos al
registro se va incrementando, lo cual es un dato muy valioso dada la

voluntariedad de la aportacién de datos al registro, siendo un buen



indicador del desarrollo de esta técnica nutricional en nuestro pais (3-
5).

En la poblacién pediatrica se ha registrado un mayor nimero de casos
gue en el afo anterior, con una distribucién similar de los
diagnodsticos que motivan la indicacién de NPD, manteniéndose en
primer lugar la enfermedad de Hirschprung y la enterocolitis
necrotizante. También se mantienen como principales causas de
indicacion de NPD el sindrome del intestino corto y la obstruccion
intestinal.

En la poblacién adulta, el nimero de casos registrados se mantiene
estable con respecto al ano anterior, al mismo tiempo que la
patologia oncoldgica paliativa sigue siendo el principal diagnéstico
gue motiva la indicacién de NPD seguida de “otros”, lo que indica una
miscelanea de diagndsticos que pueden llevar a la situacién de fallo
intestinal crénico y necesidad de NPD (1,2). La indicacién de la NPD
para pacientes oncolégicos en Europa, tratada globalmente, puede
representar un 39 % de los casos, pero existe una amplia variabilidad
entre paises: desde Dinamarca, donde representa un 8 %, hasta ltalia,
donde supone un 61 % de diagndsticos de NPD (1,9). En Espaia se
sitla en un 20-30 % de los casos, pero ha ido incrementandose este
diagnodstico en el registro a lo largo de los afos (3-5). No existe un
claro consenso en la literatura médica sobre el beneficio de esta
terapia para prolongar la supervivencia y en la calidad de vida. Por
una parte, las guias de NPD contemplan su uso en los pacientes
oncoldgicos en que no es posible la utilizacion de la via digestiva y
que tengan una expectativa de supervivencia de uno a tres meses
(1). A favor de ella hay datos que muestran un beneficio sobre la
calidad de vida a 3 meses (7,8); por el contrario, es destacable una
reciente revision Cochrane que manifiesta una gran incertidumbre
sobre el beneficio en términos de supervivencia y calidad de vida en
este tipo de pacientes (9). Tal y como comentan los autores de las

guias europeas de NPD, hay que tener en cuenta que la estricta



metodologia de estas revisiones puede ser dificilmente aplicable para
evaluar este tipo de tratamiento (1).

La mayor implantacion de la NPD en los pacientes oncoldgicos
también puede evidenciar un mayor desarrollo de los equipos de
hospitalizacién a domicilio, lo que facilita el traslado de los cuidados
hospitalarios al domicilio cuando no son necesarios los recursos de la
hospitalizacién convencional (10).

Los catéteres mas utilizados tanto en la poblacién adulta como en la
pediatrica siguen siendo el catéter tunelizado, que constituye la
primera opcién, seguido del catéter central de insercién periférica,
tanto en nifos como en adultos, y en estos también el catéter
implantado en un porcentaje similar. El aumento del uso del catéter
PICC también se ha observado en otros registros, como el registro
canadiense (11), y este incremento puede deberse al mayor nUmero
de pacientes oncoldgicos que reciben NPD, ya sea para recibir algin
tipo de tratamiento o porque la previsién de una menor duracién
facilite su uso para instaurar la NPD.

En este periodo la tasa de complicaciones sépticas ha sido inferior a
la del afio anterior, requiriendo solo el recambio del catéter 7 casos
por complicaciones sépticas y no sépticas, lo cual podria indicar que
se ha realizado un tratamiento conservador con éxito y no ha sido
preciso cambiar de catéter. No se han registrado complicaciones
metabdlicas, lo que podria deberse a falta de comunicaciéon de estos
eventos.

El hospital de referencia continlda siendo el principal suministrador de
la NPD en los adultos, manteniendo su presencia las empresas de
catering, que tienen una importante representacion en la poblacién
pediatrica. El sistema de suministro a través del catering representa
una cierta descarga para los profesionales del hospital en la logistica
de los programas de nutricién parenteral domiciliaria.

La principal limitacién de nuestro registro es la voluntariedad, lo que
hace que dependa de la implicacion de unos profesionales muchas

veces limitados de tiempo por la sobrecarga asistencial de los centros



hospitalarios y la elevada demanda de atencidn clinica de este tipo de
pacientes. También puede haber una limitacién en el registro de las
complicaciones, sobre todo las de tipo metabdlico, y esperamos que
con la implementacién del nuevo registro se puedan obtener mas
datos de la evolucién clinica y del estado de los pacientes.

A pesar de que el numero de pacientes con NPD no es muy elevado
con respecto a otras técnicas terapéuticas, este ha ido
incrementandose a lo largo de los afos. Por este motivo, desde el
Grupo NADYA se considera necesario y se solicita el desarrollo de un
marco legislativo con una normativa especifica sobre NPD, que
redundaria en un beneficio claro para los profesionales, para los

pacientes con NPD y para la Administracién.
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ANEXO I. GRUPO NADYA-SENPE

Julia Alvarez Hernandez

Hospital Universitario Principe de Asturias. Alcala de Henares, Madrid

Antxon Apezetxea Celaya

Hospital Universitario Basurto. Bilbao

Carmen Arraiza lrigoyen

Complejo Hospitalario de Jaén. Jaén

Carmen Ballesta Sanchez

Hospital Universitari Sant Joan d’Alacant. Alicante

Anna Bonada Sanjaume

Hospital Universitari Sant Joan de Reus. Reus, Tarragona

Rosa Burgos Peldez

Hospital Universitari Vall d'Hebron. Barcelona

Alfonso Calanas Continente

Hospital Reina Sofia. Cérdoba

Cristina Campos Martin

Hospital Universitario Virgen Macarena. Sevilla

Barbara Canovas Gaillemin

Hospital Virgen de la Salud. Toledo

Fatima Carabana Pérez

Hospital Universitario Ramén y Cajal. Madrid

Daniel Cardona Pera
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Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. Barcelona

Cristina Cuerda Compes

Hospital Universitario Gregorio Maraién. Madrid

Maria de Tallé Forga Visa

Hospital Clinic. Barcelona

Yaiza Garcia Delgado
Hospital Universitario Insular de Gran Canaria. Las Palmas de Gran
Canaria

Ignacio Garcia Puente
Hospital Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin. Las Palmas de Gran
Canaria

Carmen Garde Orbaiz

Hospital Universitario Donostia. San Sebastian

Montserrat Gonzalo Marin

Hospital Regional Universitario Carlos Haya. Malaga

Isabel Higuera Pulgar

Hospital Universitario General de Villalba. Villalba, Madrid

José Antonio Irles Rocamora

Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Valme. Sevilla

Gabriela Lobo

Hospital Universitario Virgen de las Nieves. Granada

Luis Miguel Luengo Pérez

Hospital Universitario General de Alicante. Alicante
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Daniel Antonio de Luis Roman

Hospital Clinico Universitario de Valladolid. Valladolid

Irene Maiz Jiménez

Hospital Universitario 12 de Octubre. Madrid

Tomas Martin Folgueras

Hospital Universitario de Canarias. Santa Cruz de Tenerife

Maria Angela Martin Palmero

Hospital San Pedro. Logrofo

Miguel Angel Martinez Olmos
Complejo Hospitalario Universitario de Santiago (CHUS). Santiago de

Compostela, A Coruia

Pilar Matia Martin
Hospital Clinico San Carlos. Instituto de Investigacion Sanitaria del
Hospital Clinico San Carlos (IdISSC). Madrid

Silvia Mauri Roca

Hospital Universitari Dr. Josep Trueta. Girona
Ndria Miserachs Aranda
Hospital Fundacié Esperit Sant. Santa Coloma de Gramenet.

Barcelona

JesUs M. Moran Lépez

Hospital San Pedro de Alcantara. Caceres

Maria Dolores del Olmo Garcia

Hospital Universitario Severo Ochoa. Leganés, Madrid
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Susana Padin Lépez

Hospital Universitario Infanta Cristina. Badajoz

Samara Palma Milla

Hospital Universitario La Paz. Madrid

Rosa Maria Parés Marimdn

Consorci Sanitari de I’Anoia. Igualada, Barcelona

Maria Angeles Penacho Lazaro

Hospital El Bierzo. Ponferrada, Ledn

Begona Pintor de la Maza

Complejo Asistencial de Ledén. Ledn
Miguel A. Ponce Gonzélez
Hospital Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin. Las Palmas de Gran

Canaria

Eva Angeles Sdnchez Martos

Corporacié Sanitaria Parc Tauli. Barcelona

Rebeca Sdnchez Sanchez

Hospital Universitario Cruces. Bilbao

Olga Sanchez-Vilar Burdiel
Hospital Universitario Fundacién Jiménez Diaz. Madrid

José Pablo Suarez Llanos

Hospital Universitario La Candelaria. Santa Cruz de Tenerife

Cristina Tejera Pérez
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Complejo Hospitalario Universitario de Ferrol. Ferrol, A Coruia

Nuria Virgili Casas

Hospital Universitari de Bellvitge. L'Hospitalet de Llobregat, Barcelona
Carmina Wanden-Berghe

Hospital General Universitario de Alicante. Institut d'Investigacié
Sanitaria i Biomedica d'Alacant (ISABIAL-FISABIO). Alicante
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Fig. 1. Caracteristicas de los pacientes.
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Fig. 2. Perfil diagndstico de los pacientes con NPD durante el afio 2018.
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Fig. 3. Motivo de indicacion de la NPD durante el afio 2018.
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