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Resumen

Objetivo: Comunicar los resultados del registro sobre
Nutricién Parenteral Domiciliaria (NPD) del grupo de
Trabajo NADYA-SENPE, correspondientes al afio 2002.

Material y métodos: Recopilacion de los datos del re-
gistro introducidos por las Unidades responsables de la
atencion de los pacientes con NPD. Se trata de un regis-
tro “on-line” disponible para los usuarios autorizados en
la pagina web del grupo (www.nadya-senpe.com). Se re-
cogen datos epidemiolégicos, diagnéstico, via de acceso,
complicaciones, ingresos hospitalarios, grado de incapa-
cidad y evolucion a 31 de diciembre de 2002.

Resultados: Se recogieron datos de 74 pacientes (56,8 %
mujeres y 43,2% hombres) pertenecientes a 18 centros
hospitalarios. La edad media de los pacientes adultos fue
de 49,4 + 15,5 afos; mientras que fue de 2,3 + 1,1 afios pa-
ra los menores de 14 afios (n = 3 pacientes). Las enferme-
dades que motivaron el uso de NPD fueron la isquemia
mesentérica (29,7 %), seguida de enfermedad neoplasica
(16,2%), enteritis radica (12,2 %), alteraciones de la moti-
lidad (8,1%) y enfermedad de Crohn (5,4%). Los catéte-
res tunelizados fueron empleados en el 52,7 % de los casos,
frente al 36,5% de reservorios subcutaneos. La duracién
media del tratamiento ha sido de 8,7 + 4,4 meses; el 68,9 %
de los pacientes habian permanecido con NPD por un pe-
riodo superior a los 6 meses, y un 41,9% mas de un afio.
El seguimiento del paciente fue mayoritariamente realiza-
do desde el hospital de referencia (87,8%), y el 12,5% res-
tante por el equipo de atencion domiciliaria. En ningin
caso el paciente fue seguido por el equipo de atencion pri-
maria o por otros especialistas distintos de los que indica-
ron el soporte nutricional. Se presentaron complicaciones
relacionadas con el tratamiento nutritivo en 94 ocasiones.
De las complicaciones, las que se presentaron con mas fre-
cuencia fueron las infecciosas. Estas complicaciones signi-
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Abstract

Aim: To report on the results of the Registry on Ho-
me-based Parenteral Nutrition (HPN) of the NADYA-
SENPE working group, corresponding to the year
2002.

Materials and method: Compilation of the registry da-
ta loaded by the Units in charge of HPN patients care. It
consists of an on-line registry available to the registered
users of the group’s web page (www.nadya-senpe.com).
Epidemiological, diagnostic, access route, complications,
hospital admissions, degree of disability, and course un-
til December 31st of 2002.

Results: Data from 74 patients were gathered (56.8%
women and 43.2% men), from 18 hospital centers. Me-
an age of adult patients was 49.4 £ 15.5 years and 2.3 +
1.1 years for patients younger than 14 years (n = 3 pa-
tients). Diseases that prompted the use of HPN were
mesenteric ischemia (29.7%), followed by neoplasms
(16.2%), radiation enteritis (12.2%), motility impair-
ments (8.1%), and Crohn’ s disease (5.4%). Tunneled
catheters were used in 52.7% of cases, as compared to
36.5% of subcutaneous reservoirs. Mean treatment du-
ration was 8.7 + 4.4 months; 68.9% of patients remai-
ned on HPN for a duration longer than 6 months, and
in 41.9% longer than one year. Patients’ follow-up was
mainly done from the reference hospital (87.8%), and
the remaining patients (12.5%) by the home care team.
In no case patients were followed by the primary care
team or other specialists than the ones that prescribed
nutritional support. In 94 cases there were complica-
tions related to nutritional therapy. The more frequent
complications presented were infectious. These compli-
cations represented 1.84 admissions per patient. The
mean number of visits was 12.9 per patient (10.2 routi-
nary visits and 2.7 emergency visits). At the end of the
year, we observed that 74.3% patients stayed in the
program, whereas in the remaining 23.6% HPN had
been discontinued. The main causes for discontinuation
were death (52.9%), and switch to oral diet (23.5%) or
enteral nutrition (11.8%). With regards to disability
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ficaron 1,84 hospitalizaciones por paciente. El niimero
medio de consultas fue de 12,9 consultas por paciente
(10,2 rutinarias y 2,7 urgentes). Al finalizar el afio, obser-
vamos que seguian en activo en el programa el 74,3% de
los pacientes; mientras que el 23,6 % restante la NPD ha-
bia sido suspendida. Las principales causas de retirada
fueron por éxitus (52,9%) y por pasar a depender de dieta
oral (23,5%) o a nutricion enteral (11,8%). En cuanto al
grado de incapacidad, el 16,1 % estaban confinados en si-
1la 0 cama y el 17,6% no presentaba ningiin grado de in-
capacidad o sélo una leve incapacidad social

Conclusiones: Observamos un mantenimiento en la
tasa de prevalencia de NPD en Espaiia (1,8 pacientes/mi-
ll6n de habitantes). La causa principal de empleo fue el
sindrome de intestino corto secundario a patologia vas-
cular, seguido del cancer. Las complicaciones asociadas
al tratamiento nutricional fueron frecuentes, especial-
mente las de causa infecciosa.

(Nutr Hosp 2005, 20:249-253)

Palabras clave: Nutricion parenteral. Atencion domicilia-
ria. Catéter. Fracaso intestinal. Bacteriemia.

Introduccion

Fieles al compromiso contraido con la constitucion
del grupo de Nutricidon Artificial Domiciliaria y Am-
bulatoria (NADYA) de la Sociedad Espafiola de Nu-
tricién Parenteral y Enteral (SENPE) en el afio 1992,
revisamos la actividad referente a los pacientes con
Nutricion Parenteral Domiciliaria (NPD) correspon-
dientes al aflo 2002 como se habia hecho con los afios
precedentes' 2. Estos resultados estdn ademas disponi-
bles en la pdgina web del grupo (www.nayva-
senpe.com). Sefaldbamos el afio pasado la importan-
cia de obtener registros fiables, comentarios que no
han perdido vigencia.

La NPD, a diferencia de la nutricion enteral domici-
liaria, no esta legislada en nuestro pais. Por lo tanto no
existen centros reconocidos oficialmente como prove-
edores de este servicio, ni existe como tal un progra-
ma o una cartera de servicios en NPD de caricter na-
cional. Los datos del registro se obtienen por la
comunicacion voluntaria desde las Unidades de Nutri-
cion Clinica de nuestros hospitales. Este cardcter vo-
luntario implica que los datos obtenidos no significan
la totalidad de pacientes con NPD, aunque considera-
mos que son altamente representativos de la situacion
real.

Describimos a continuacién los datos correspon-
dientes a NPD en el afio 2002.

Material y métodos

El registro de pacientes se realiza a través de la pa-
gina web del grupo. Cada equipo de Nutricién Clinica

degree, 16.1% were confined to a wheelchair or bed,
and 17.6% had no disability at all or only a mild social
disability.

Conclusions: We observed a sustained HPN prevalen-
ce rate in Spain (1.8 patient pmp). The main cause for its
use was short bowel syndrome secondary to vascular di-
sease, followed by cancer. Complications associated to
nutritional therapy were common, especially of infec-
tious origin.

(Nutr Hosp 2005, 20:249-253)

Key words: Parenteral nutrition. Home-based care. Cat-
heter. Intestinal failure. Bacteriemia.

tiene acceso al registro y a los datos acumulados de su
propio centro mediante una clave de acceso individua-
lizada. Los datos se recogen habitualmente durante el
primer semestre del afio en curso. De cada paciente se
recogen los siguientes datos: epidemioldgicos, diag-
ndstico que motivé el inicio del tratamiento, via de ac-
ceso, pauta de administracién, complicaciones e in-
gresos, grado de incapacidad y evolucion de cada
paciente a 31 de diciembre. No se trata, por tanto, de
un registro longitudinal de seguimiento sino de un re-
gistro transversal, realizado a 31 de diciembre, de la
actividad en NPD realizada a lo largo de un afo.

Resultados

Se recogieron datos de 74 pacientes (56,8% muje-
res y 43,2% hombres) pertenecientes a 18 centros hos-
pitalarios. La edad media de los pacientes adultos fue
de 49,4 + 15,5 afos; mientras que fue de 2,3 + 1,1
afios para los menores de 14 afnos (n = 3 pacientes). La
distribucién por edades se muestra en la figura 1. Las
enfermedades que han motivado el uso de NPD han
sido la isquemia mesentérica (29,7%), seguida de en-
fermedad neoplasica (16,2%), enteritis radica
(12,2%), alteraciones de la motilidad (8,1%) y enfer-
medad de Crohn (5,4%) (fig. 2). Los catéteres tuneli-
zados fueron empleados en el 52,7% de los casos,
frente al 36,5% de reservorios subcutaneos. En un 11
% de los casos se utilizaron otros catéteres. La admi-
nistracion fue ciclica nocturna en un 83,8%, ciclica
diurna en el 4,0 % de casos y continua a lo largo de 24
horas en el 10,8%. La duracién media del tratamiento
ha sido de 8,7 + 4,4 meses; el 68,9% de los pacientes

250 Nutr. Hosp. (2005) 20 (4) 249-253

J. M. Moreno y cols.



30

25

20

H Mujer

N.° de pacientes
O

10

O Hombre

il

Fig. 1.—Prevalencia de nu-
tricion parenteral domici-

—

15-34a 35-54a 55-74 a

0-14 a

>74a Edad liaria en el afio 2002, por

habian permanecido con NPD por un periodo superior
a los 6 meses, y un 41,9% mads de un afo. Las farma-
cias hospitalarias suministraron las soluciones de
NPD con més frecuencia que el Nutriservice (86,5%
versus 10,8%); mientras que el material fungible fue
proporcionado por el hospital de referencia para el
78,4% de los pacientes. El seguimiento del paciente
fue mayoritariamente realizado desde el hospital de
referencia (87,8%), y el 12,5% restante por el equipo
de atencién domiciliaria. En ningtin caso el paciente
fue seguido por el equipo de atencién primaria o por
otros especialistas distintos de los que indicaron el so-
porte nutricional. Se presentaron complicaciones rela-
cionadas con el tratamiento nutritivo en 94 ocasiones
(fig. 3). De las complicaciones, las que se presentaron
con mas frecuencia fueron las infecciosas. Estas com-
plicaciones significaron 1,84 hospitalizaciones por pa-
ciente. El numero medio de consultas fue de 12,9 con-
sultas por paciente (10,2 rutinarias y 2,7 urgentes). Al

grupos de edad.

finalizar el afio, observamos que seguian en activo en
el programa el 74,3% de los pacientes; mientras que el
23,6% restante la NPD habfa sido suspendida. Las
principales causas de retirada fueron por éxitus
(52,9%) y por pasar a depender de dieta oral (23,5%)
o a nutricién enteral (11,8%). En cuanto al grado de
incapacidad, el 16,1% estaban confinados en silla o
cama y el 17,6% no presentaba ningtin grado de inca-
pacidad o sélo una leve incapacidad social. Se consi-
der6 que el 18,9 % de los pacientes en NPD eran sub-
sidiarios de trasplante intestinal (14 pacientes).

Discusion

Los primeros pacientes con NPD en Espafia datan
de mediados de los 1980s, aunque no es hasta la apari-
cién del registro NADYA en 1992 cuando comienzan
a disponerse de datos de prevalencia. Desde entonces
y gracias a la desinteresada colaboracion de los miem-
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Fig. 2—Enfermedad de base en pacientes con Nutricion paren-
teral domiciliaria en el aiio 2002.

Fig. 3.—Complicaciones asociadas al soporte nutricional en pa-
cientes con Nutricion parenteral domiciliaria en el aiio 2002.
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bros de las Unidades de Nutricién Clinica responsa-
bles de estos enfermos se han podido publicar datos
anuales de la frecuencia de uso. Las cifras de preva-
lencia para el afio 2002 fueron de 1,8 pacientes por
millon de habitantes, en una linea discretamente cre-
ciente como ya constatamos afios anteriores, y lejos de
la frecuencia de Estados Unidos® o de otros paises eu-
ropeos*®.

Aunque tenemos en cuenta las limitaciones de un
registro voluntario de una actividad sobre la que no
existe legislacion especifica, consideramos estas ci-
fras representativas de lo que sucede en Espafia. Pese
a que la accesibilidad a los programas de NPD debe-
ria ser similar en todo el pais, los registros de los ulti-
mos afios muestran que casi el 70% de los pacientes
se concentran en hospitales de Madrid y Barcelona, y
que cinco centros (Vall d’Hebrén y Bellvitge en Bar-
celona, La Paz y 12 de Octubre en Madrid y Hospital
Central de Asturias) comunicaron el 64% de todos los
pacientes registrados en el afio 2001 (55% en el afio
2002). A diferencia del sistema francés, no existen
hospitales de referencia para NPD, por lo que cada
centro puede desarrollar un programa a su convenien-
cia. Tampoco existen centros especializados en el
diagnéstico y tratamiento de la Insuficiencia Intesti-
nal. Curiosamente, si que existe esta aprobacion para
el desarrollo de programas de Transplante Intestinal.
Hasta la fecha la nutricién parenteral estd contempla-
da dentro de las prestaciones de dmbito hospitalario
contenidas en la Ley de Sanidad de 1985. La nutri-
cién enteral, por el contrario, estd regulada por Orden
Ministerial de 2 de junio de 1998 y de su actualiza-
cion se encarga una Comision de seguimiento depen-
diente del Consejo Interterritorial del Sistema Nacio-
nal de Sanidad.

Al igual que en los registros de los tltimos afios la
isquemia intestinal es la indicacién mds frecuente se-
guida de otras causas de insuficiencia intestinal benig-
na: enteritis postirradacion, alteraciones de la motili-
dad y enfermedad de Crohn. En el dltimo registro del
Grupo Europeo de Nutriciéon Artificial Domiciliaria
de ESPEN, sobre 1.117 pacientes de 9 paises, la enfer-
medad de Crohn es la indicacién mas frecuente segui-
da de la isquemia intestinal de causa vascular’. En los
datos de NADYA de 2002 se aprecia un descenso sig-
nificativo en el porcentaje de pacientes con cdncer ac-
tivo que reciben NPD. No obstante, en nimeros abso-
lutos continta siendo la segunda indicacién més
frecuente. Se han publicado recientemente la expe-
riencia de dos grupos espafioles en el cuidado de estos
pacientes®’. Estas diferencias en la indicacién parecen
reflejar una tendencia europea que se caracteriza por
mayor presencia de la enfermedad inflamatoria en los
paises anglosajones y del norte de Europa y mayor uso
en pacientes con cancer en los del sur (Espafia, Italia,
Francia); mientras que la enfermedad vascular y otras
indicaciones se distribuyen de forma similar en toda
Europa. En el paciente pedidtrico la indicacién mas
frecuente es el sindrome de intestino corto, en general

debido a alguna malformacién congénita o como se-
cuelas de una enterocolitis necrosante, en casi la mitad
de los casos'®. Lamentablemente el registro de 2002
s6lo recoge 3 pacientes pedidtricos.

Los catéteres tunelizados contindan siendo los mds
utilizados, aunque los implantados suponen algo mas
del 35%, aproximadamente en el doble de casos que el
nidmero de pacientes con cancer. De las caracteristicas
de nuestro registro no podemos deducir el perfil de pa-
cientes que utilizan un reservorio frente a los que usan
un catéter tunelizado, ni la frecuencia de complicacio-
nes. Alrededor del 10% de pacientes utilizan otros ti-
pos de accesos venosos, probablemente catéteres per-
cutdneos de corta duracion o vias venosa centrales de
abordaje periférico (epicutdneos o drums).

El apoyo logistico, tanto en lo que se refiere a sumi-
nistro del material como a la provisién de las solucio-
nes de nutricién parenteral (NP) se hace fundamental-
mente a través del Hospital de referencia. Aunque
existe un sistema de Home Care que puede elaborar y
entregar las bolsas de NP en el domicilio del paciente,
se utiliza de una forma muy reducida (10% de todos
los pacientes).

Es dificil establecer una comparacién sobre la fre-
cuencia de complicaciones al no disponer de la dura-
cién total de la NPD en el total de pacientes registra-
dos, aunque las cifras de complicaciones en nuestros
pacientes estdn por encima de la media de complica-
ciones de registros o series amplias (tabla I)'".

Las readmisiones hospitalarias asociadas al trata-
miento nutricional en nuestra serie fueron de 1,84 por
paciente, cifra ligeramente superior a la de nuestro
grupo el afio anterior (1,34 por paciente), de ellas dos
tercios se debieron a complicaciones asociadas al tra-
tamiento nutricional y un tercio relacionadas con la
enfermedad de base. Se presentaron complicaciones
infecciosas en 34 pacientes, lo que significa una fre-
cuencia de 0,46 episodios por paciente.

Las caracteristicas del registro no nos permiten ha-
cer ninguna estimacién sobre la duracién de la NPD y,
por tanto, no podemos sefialar la tasa de complicacio-
nes por paciente y 1000 dia de NP (o por afio de NP)

Tabla I
Tasa de incidencia media de complicaciones
(modificado de referencia 11)

Complicacion N?de episodios por paciente
y afio (media e intervalo
de confianza 95%)
Sepsis 0,34 (0,32-0,37)
Obstruccion 0,071 (0,059-0,083)

Trombosis venosa
Afectacion hepdtica/biliar

— Grave

— Moderada

Enfermedad metabdlica sea
Alteracién hidroelectrolitica

0,027 (0,02-0,034)

0,024 (0,008-0,057)
0,42 (0,27-0,63)
0,05 (0,01-0,15)

0,12-0,61
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para hacerlo comparativo con el de series europeas o
norteamericanas.

En los tltimos afios hemos observado una tendencia
creciente en el nimero de pacientes registrados con
NPD, aunque la cifra de prevalencia se ve poco modi-
ficada (1,7 pacientes por millén de habitantes). Este
aumento en el nimero de pacientes registrados se de-
be mds a la incorporacidn al registro de nuevos cen-
tros que a un aumento en la actividad de los progra-
mas individuales de NPD. A pesar de que existe una
gran dispersion en el ndmero de centros que atienden
a estos pacientes, es relativamente pequefio el niimero
de hospitales que siguen a casi dos tercios de todos los
pacientes.

Existe una tendencia creciente en favorecer la aten-
cién domiciliaria. Al tiempo se levantan voces de exper-
tos que reclaman una valoracién objetiva de los resulta-
dos con el fin de establecer objetivos adecuados y
mesurables'> . La NPD no es ajena a esta filosofia. El
primer paso para conseguir una valoracion de estas ca-
racteristicas es la obtencién de datos fiables de prevalen-
cia. El grupo NADYA-SENPE ha venido implementan-
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