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Resumen

Objetivo: Comunicar los datos del registro de Nutricion
Parenteral Domiciliaria (NPD) del grupo de trabajo
NADYA-SENPE de los aiios 2011 y 2012.

Material y métodos: Recopilacion de los datos del regis-
tro “on-line” introducidos por los colaboradores del gru-
po NADYA responsables del seguimiento de la NPD des-
de el 1 de enero de 2011 al 31 de diciembre de 2012
dividido por afios naturales.

Resultados: Aio 2010: Se registraron 184 pacientes,
procedentes de 29 hospitales, lo que representa una tasa
de 3,98 pacientes/millon habitantes/afio 2011, con 186 epi-
sodios de NPD. Durante el afio 2012 se registraron 203 pa-
cientes, procedentes de 29 hospitales, lo que representa
una tasa de 4,39 pacientes/millon habitantes/afio 2012,
con un total de 211 episodios de NPD.

Conclusiones: Se observa un aumento progresivo de los
pacientes registrados respecto a aios anteriores. El prin-
cipal grupo patolégico sigue siendo oncolégico ocupando
el primer lugar desde 2003. Aunque el registro NADYA es
un registro consolidado y ha sido y es fuente imprescindi-
ble de informacion relevante para el conocimiento de los
avances de la Nutricién Artificial Domiciliaria en nuestro
pais, queda un amplio margen para la mejora. En espe-
cial lo que hace referencia al registro de pacientes pedia-
tricos y al registro de las complicaciones.
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HOME PARENTERAL NUTRITION IN SPAIN 2011
AND 2012; A REPORT OF THE HOME
AND AMBULATORY ARTIFICIAL NUTRITION
GROUPNADYA

Abstract

Objective: To report the data of the Home Parenteral
Nutrition (HPN) registry of the NADYA-SENPE working
group for the years 2011 and 2012.

Methodology: We compiled the data from the on-line
registry introduced by reviewers of NADYA group respon-
sible for monitoring of NPD introduced by since January 1,
2011 to december 31, 2012. 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 indication.

Results: Year 2010: 184 patients from 29 hospitals , repre-
senting a rate of 3.98 patients/million inhabitants/ year 2011,
with 186 episodes were recorded NPD . During 2012, 203
patients from 29 hospitals , representing a rate of 4.39
patients/million inhabitants/year 2012 , a total of 211
episodes were recorded NPD .

Conclusions: We observe an increase in registered
patients with respect to previous years.Neoplasia remains as
the main pathology since 2003. Although NADYA is consoli-
dated registry and has been indispensable source of informa-
tion relevant to the understanding of the progress of Home
Artificial Nutrition in our country, there is ample room for
improvement. Especially that refers to the registration of
pediatric patients and the registration of complications.

(Nutr Hosp. 2014;29:1360-1365)
DOI:10.3305/nh.2014.29.6.7372
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Introduccion

Las técnicas de tratamiento complejas realizadas en
el domicilio del paciente, como la nutricién parenteral
domiciliaria (NPD), son sin lugar a dudas, uno de los
grandes adelantos en las practicas sanitarias de nuestro
pais desde la ultima década del siglo XX. Esta modali-
dad terapéutica surge de la necesidad de preservar la
calidad de vida del paciente que de otra forma se veria
obligado a permanecer ingresado en el hospital. Esto
ha llevado a exportar fuera del dmbito hospitalario tra-
tamientos se pueden realizar en el domicilio con segu-
ridad, eficienciay eficacia'.

Desde el punto de vista de la gestion sanitaria, el he-
cho de administrar la nutricién parenteral en el domici-
lio en vez de hacerlo en el hospital, conlleva un ahorro
de casi el 75% de los costes relacionados con el proce-
SO%.

Las primeras experiencias en Espafia datan de
1985%4, pero a partir de 1992, con la creacién del Grupo
de trabajo de Nutricién Artificial Domiciliaria Y Am-
bulatoria (NADYA) de la Sociedad Espafiola de Nutri-
cién Parenteral y Enteral (SENPE) es cuando empieza
a registrarse los pacientes tratados con NPD, mostran-
do desde entonces una trayectoria ascendente tanto en
el nimero de pacientes como en el nimero de centros
participantes®®. Desde entonces se publican periddica-
mente los datos del registro’®. Se trata de un registro
voluntario, on-line, disponible a través de la pagina
web del grupo (www.nadya-senpe.com)

En este articulo se describen los datos correspon-
dientes al registro de NPD de los afios 2011 y 2012.

Material y métodos

Andlisis retrospectivo de los datos recogidos por el
grupo NADYA-SENPE (www.nadya-senpe.com) en
el registro espafiol de NP de los afios 2011 y 2012, (ba-
se de datos consultada el 18 de abril de 2013). Los cri-
terios de consulta aplicados fueron; pacientes registra-
dos por todos los centros colaboradores espafioles con
tratamiento nutricional parenteral en domicilio desde
el 1 de enero al 31 de diciembre de 2011 y desde el 1 de
enero al 31 de diciembre de 2012. Se analizaron los da-
tos por anualidad por considerarlo de mayor interés in-
formativo.

Para el andlisis de los datos se consideré como po-
blacién pediatrica “nifios” hasta los 14 afios incluidos,
considerdndose adultos al resto de edades. Se utilizaron
técnicas descriptivas mediante el calculo de las fre-
cuencias absolutas y relativas de las variables y en el
caso de las variables cuantitativas se utiliz6 la media y
desviacion estandar. Para el cdlculo de las prevalencias
se tom6 como denominador la cifra poblacional anual
publicada por el Instituto Nacional de Estadisticaa 1 de
enero de cada afio. El control de la calidad de la infor-
macidn se efectud a través de tablas de doble entrada y
los errores encontrados se corrigieron mediante la con-

sulta con la fuente de datos original. Para el andlisis de
los datos se empled el paquete estadistico SPSS® ver-
si6n 21.0.

Resultados

Durante el afio 2011 se han comunicado 184 pacien-
tes, procedentes de 29 hospitales, lo que representa una
tasa de 3,98 pacientes/millén habitantes/afio 2011, con
186 episodios de NPD ya que dos pacientes registraron
2 episodios. Se registraron 103 (56,0%) mujeres y 8
(4,3%) niflos. La edad media al inicio del episodio fue
de 52,3+16,2 afios en los adultos y de 29,4 + 47,3 me-
ses en los nifios.

El diagndstico mas frecuente en los nifios fueron las
alteraciones gastrointestinales congénitas en 5 casos
(62,5%); mientras que en los adultos fue el cancer en
tratamiento paliativo 39 (22,5%). La principal indica-
cidén estuvo motivada por el sindrome de intestino corto
65 (35,3%) (fig.1).

Los pacientes recibieron NP Total en 79 (42,9%)
ocasiones y NP complementaria en 105 (57,1%). La
duraciéon media de la NPD durante este afio 2011 fue de
226,56 + 143,93 dias, la duracién total de los episodios
finalizados en ese afio (n = 94) fue de 579,2 + 1074,3
dias.

La via de acceso fue recogida en 153 ocasiones,
siendo 96 (62,7%) catéteres tunelizados, 38 (24,8%)
reservorios, 10 (6,5%) PICC y otras viasen 9 (5,9%).

El suministro de producto y fungible procedia fun-
damentalmente del hospital.

Las complicaciones registradas en estos pacientes
desde que iniciaron la NP han sido; 66 complicaciones
metabdlicas, 46 complicaciones no sépticas relaciona-
das con el catéter y 185 sépticas. Finalizaron 94 episo-
dios de NPD, la principal causa 42 (44,7%) fue el falle-
cimiento (fig. 2). Los niveles de actividad y autonomia
de los pacientes se muestran en la figura 3. Los pacien-
tes candidatos para trasplante intestinal fueron 39
(24,68%).

Durante 2012 Se han comunicado 203 pacientes,
procedentes de 29 hospitales, lo que representa una ta-
sa de 4,39 pacientes/millén habitantes/afio 2012, con
un total de 211 episodios de NPD ya que cinco pacien-
tes registraron 2 episodios y uno 3. Fueron mujeres 114
(56,2%) y 8 (3,9%) fueron nifos. Al inicio del episodio
la edad media de los adultos fue 49,96 + 15,2 afios y en
los nifios de 29,1 + 47,4 meses.

El diagnéstico mas frecuente en 49 (25,1%) adultos
fue cancer en tratamiento paliativo, seguido del un gru-
po de misceldnea en 33 (16,9%). En los nifios, las alte-
raciones gastrointestinales congénitas en 4 nifios
(50,0%) ocuparon el primer lugar.

La indicacién de la NP estuvo motivada por el sin-
drome de intestino corto en 65 (32,1%) seguido del sin-
drome de malabsorcién 64 (31,5%), siendo en los nifios
la malabsorcién la causa mas frecuente de indicacién 4
(50%).
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Fig. 1.—Diagnosticos e indicaciones de los pacientes con nutricion parenteral. Afios 2011-2012.
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El tipo de nutricién fue NP Total en 102 (50,2%)
ocasiones. Los pacientes recibieron durante este afio
245,7 = 136,8 dias de NP. La duracién media de la
NPD en los episodios finalizados durante 2012 fue de
484,0 + 1054,5 dias/paciente.

Fig.2.—Causas de finaliza-
cion de la nutricion parente-
ral. Afios 2011-2012.

La via de acceso fue recogida en 169 ocasiones, sien-
do el catéter tunelizado usado en 89 (43,8%) ocasiones,
el reservorio en 58 (28,6%), y el PICC en 22 (10,8%).

Sélo el 40% de los pacientes realizaban una activi-
dad normal. Las complicaciones registradas en estos
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Fig.3.—Situacion funcional de los pacientes con nutricion parenteral. Aiios 2011-2012.

pacientes desde que iniciaron la Nutricién Parenteral
han sido 63 complicaciones metabdlicas, 42 complica-
ciones no sépticas relacionadas con el catéter y 173
sépticas.

Finalizaron 89 episodios de NPD a lo largo del afio
2012 (44,5%), continuando con NPD a 31 de diciembre
120 pacientes. La principal causa de finalizacion fue el
fallecimiento en 46 (51,7%) de los episodios. El pa-
ciente era candidato para trasplante intestinal en 29
(14,8%) ocasiones, tan solo uno de los nifios no se re-
gistré como candidato.

Discusion

El grupo NADY A-SENPE publica desde su consti-
tucién en 1992 un reporte anual de los pacientes que re-
ciben soporte nutricional a domicilio. Es el principal
registro en espafiol y uno de los principales en todo el
mundo, tanto por la constancia de sus informes como
por la fidelidad de sus datos, constituyendo estos he-
chos sus principales fortalezas®.

Algunos aspectos del registro merecen una conside-
racién, sobre todo cuando se compara con el de afios
anteriores o con otros registros de referencia, como el
registro BAN de la Sociedad Britdnica de Nutricién Pa-
renteral y Enteral (BAPEN)".

Continda creciendo el nimero de pacientes adultos
incluidos en el registro, aun manteniéndose en los tlti-
mos afios el ndmero de centros, lo que probablemente
indica que nos encontramos con una técnica bien esta-
blecida, con un nimero de centros estable en los ulti-
mos aflos, pero con niimero creciente de indicaciones.
Llama la atencion el nimero elevado de centros (29) si

se compara con los 25 del dltimo informe de BAPEN
(para 624 episodios en 2010), lo que implica que el nd-
mero medio de pacientes atendidos en cada centro es
inferior a 10 pacientes/afio. Aunque no se dispone de
datos sobre cudl es el nimero minimo éptimo de pa-
cientes por centro, estd demostrado que la tasa de com-
plicaciones relacionada con la técnica es menor cuanto
mayor sea la experiencia del equipo''2. No ocurre lo
mismo con los pacientes pedidtricos, cuya cifra total y
nimero de centros se mantiene estable. Es muy proba-
ble que la cifra de pacientes pedidtricos registrados sea
muy inferior a la real debido, al menos en parte, al bajo
nimero de centros pediatricos incorporados al registro
y la poca relacion entre las unidades prescriptoras de
pacientes adultos y las pedidtricas. Esta dificultad pare-
ce estar presente en otros registros (en los dltimos datos
de BANS-BAPEN, el nimero de pacientes pedidtricos
estd alrededor del 4% del total de pacientes). De forma
notable, sin embargo, algo mas de la mitad de trasplan-
tes intestinales realizados en el mundo corresponden a
pacientes pedidtricos (Intestine Transplant Registry
Report, 2011)". Las cifras de prevalencia (4,39 pacien-
tes/millén habitantes/afio 2012) estdn lejos atn de las
10,02 por millén del Reino Unido'*. Igual ocurre con
los nifios: 2,7 casos por millén de habitantes en 2010 en
Escocia®.

La edad media de los pacientes estd en un poco por
encima de los cincuenta afios, en el mismo rango de los
datos obtenidos afios anteriores. En los nifios la edad
media estd un poco por encima de los dos afios, aunque
las etiologia mas frecuentes (malformaciones congéni-
tas del aparato digestivo y sindrome de malabsorcién)
tienen generalmente una edad de presentacién inferior,
lo que nos hace considerar que el pequefio tamafio

Nutricién parenteral domiciliaria
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muestral de esta subpoblacién condiciona ese resultado
o si los pacientes pedidtricos permanecen ingresados
largo tiempo antes de ser enviados a su domicilio.

El sindrome de intestino corto supone la principal in-
dicacién en alrededor de un tercio de los pacientes, por-
centaje similar al de afios anteriores e inferior a la de
otros registros internacionales o series amplias. Esta di-
ferencia puede explicarse, en gran medida, por el diag-
néstico de la enfermedad de base. Mientras en Espaiia el
principal diagnéstico es el adulto es el cancer en trata-
miento paliativo, esta indicacién es excepcional en otros
paises europeos. La indicacion en pacientes con cancer
es sobre todo la obstruccién intestinal, seguida del sin-
drome de malabsorcién y menos frecuentemente el sin-
drome de intestino corto. Por el contrario, en los paises
con una indicacién mayor por sindrome de intestino cor-
to, los diagndsticos principales son enfermedad de
Crohn, isquemia intestinal y pseudo-obstruccion intesti-
nal ‘. Sélo Italia tiene una frecuencia de empleo de NPD
en pacientes con cancer similar a la de Espafa y funda-
mentada en los mismos criterios (evitar la muerte por ca-
quexia, mantener y mejorar su rendimiento basal —medi-
do, por ejemplo, por el indice de Karnofsky-)"".

Los catéteres venosos centrales de insercion perifé-
rica (PICC) parecen usarse de forma excepcional, al
constituir alrededor de un 5% en el afio 2011 y el doble
en 2012. Probablemente su empleo en pacientes que re-
quirieron NPD por periodos cortos explicaria estos
resultados, en especial pacientes oncoldgicos con trata-
miento paliativo. El paciente oncoldgico en tratamien-
to paliativo requiere una consideracién especial, pues
exige la implicacion de varios equipos en sus cuidados
y tener claro un plan de actuacién a la vista del previsi-
ble deterioro clinico con el tiempo. La improvisacién
es mala consejera como bien refleja un reciente articulo
sobre la experiencia de las enfermeras suecas de aten-
cién domiciliaria en el cuidado de estos pacientes'®.
Probablemente el tipo de paciente mds prevalente ex-
plique por qué sélo alrededor de un 40% de los pacien-
tes con NPD son completamente auténomos (60% en la
experiencia de BANS-BAPEN").

Mientras que el material fungible y el soporte es fa-
cilitado preferentemente desde el hospital, cada vez es
mds frecuente recibir las bolsas de NP de una compaififa
farmacéutica, bien mediante un sistema de catering,
bien mediante el uso de bolsas tricamerales listas para
usar, de la que hay alguna experiencia en Espafia®.

No es sencillo obtener datos de la prevalencia de
complicaciones en un registro como el de NADYA,
pues es posible que no se registren todas las que ocu-
rren en pacientes incluidos en el registro. En todo caso
la frecuencia observada puede explicarse, en parte, por
el tipo de pacientes que reciben NPD. Algunas series
muestran mayor incidencia de bacteriemia asociada a
catéter en el paciente oncolégico®?.

La tasa de complicaciones es uno de los marcadores
de calidad de los programas de NPD, tanto en la valora-
cién que realizan los profesionales como en la de los
propios pacientes®.

Como hemos sefialado anteriormente que el grupo
principal de pacientes con NPD sean pacientes onco-
l6gicos probablemente explica que al finalizar el afio,
s6lo el 55% de los pacientes continien con NPD y que
la causa mds frecuente de retirada sea el fallecimiento.
Indudablemente la consideracion del manejo del fra-
caso intestinal es muy diferente en aquellos enfermos
con procesos benignos (isquemia mesenterérica,
Crohn, etc.) que en los pacientes oncoldgicos. En el
primer grupo, aunque otras alternativas terapéuticas se
han abierto camino (teduglutide, trasplante intestinal),
la NPD continda siendo la piedra angular del trata-
miento®.

Aunque el registro NADYA es un registro consoli-
dado y ha sido y es fuente imprescindible de informa-
cion relevante para el conocimiento de los avances de
la Nutricién Artificial Domiciliaria en nuestro pafs,
queda un amplio margen para la mejora. En especial lo
que hace referencia al registro de pacientes pedidtricos
y al registro de las complicaciones. Y para los grupos
clinicos la necesaria reflexién sobre la calidad de los
programas y la necesidad de implementacion.
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