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Resumen

Objetivo: Comunicar los resultados obtenidos en el re-
gistro de Nutricion Parenteral Domiciliaria (NPD) del
grupo NADYA-SENPE en los aiios 2004-2005.

Material y métodos: Recopilacion de los datos del nue-
vo registro“on-line “de NPD del grupo NADYA-SENPE
en el periodo 2004-2005.

Resultados: Durante el afio 2004 se registraron 70 pa-
cientes con NPD (23 hombres y 47 mujeres) pertenecien-
tes a 14 centros hospitalarios. La edad media de los pa-
cientes mayores de 14 ainos fue de 53,7 + 14,87 aiios (m +
DS) y de 6 + 2,83 aiios para los menores de 14 afios. La
enfermedad de base mas frecuente fue la neoplasia
(24%) seguida de la isquemia mesentérica (19%). Los
catéteres mas utilizados fueron los tunelizados (75%).
Las complicaciones mas frecuentes fueron las sépticas
relacionadas con el catéter, con una tasa de 0,98 infeccio-
nes/10° dias. El tiempo de soporte nutricional fue supe-
rior a dos afios en el 69% de los casos. El suministro de
las soluciones de NPD y del material fungible fue pro-
porcionado por las farmacias hospitalarias en el 81% y
el 83%, respectivamente. El 54% de los pacientes pre-
sentaban un nivel de actividad normal. En la mayoria de
los pacientes la causa de finalizacion de la NPD fue la
transicion a la dieta oral (41%), o el fallecimiento (28 % ).

Durante el afio 2005 se registraron 79 pacientes con
NPD (33 hombres y 46 mujeres), pertenecientes a 14 cen-
tros hospitalarios. La edad media de los mayores de 14
anos fue de 52,39 + 14,21 aiios y de 6,5 + 5,21 afios para
los menores de 14 afos. La enfermedad de base mas fre-
cuente fue la neoplasia (22%), seguida de la isquemia
mesénterica (15%). El 63% de los pacientes utilizaron
catéteres tunelizados. Las complicaciones mas frecuentes
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SPANISH REGISTRY OF HOME-BASED
PARENTERAL NUTRITION FOR THE YEARS 2004
AND 2005 (NADYA-SENPE GROUP)

Abstract

Objective: To report the results of the Home Parente-
ral Nutrition (HPN) registry of the NADYA-SENPE
working group of the years 2004 and 2005.

Material y methods: We summarized the data of the
new on-line HPN registry of the NADYA-SENPE group
for the period 2004-2005.

Results: During the year 2004, 70 HPN-patients (23
males and 47 females) were registered from 14 hospitals.
Mean age of adults was 53,7 + 14,87 years (m = SD) and
6 + 2,83 years for those younger than 14 years. The most
frequent etiologies of the intestinal failure were neopla-
sia (24%) and mesenteric ischaemia (19%). Tunnelled
catheters were used in 75% of the patients. The catheter-
related infections were the most frequent complications,
with a rate of 0,98 episodes/10° days. In 69% of the cases
the nutritional support was maintained for more than 2
years. HPN solutions and disposables were supplied by
the hospital pharmacy in 81% and 83 %, respectively.
Up to 54% of the patients had a normal activity level.
The most frequent reasons to end HPN treatment were
the transition to oral intake (41%), or exitus (28 %).

During the year 2005, 79 patients (33 males and 46
females) were registered from 14 hospitals. Mean age of
adults was 52,39 + 14,21 years and 6,5 + 5,21 years for
those younger than 14 yrs. The most frequent etiologies
of the intestinal failure were neoplasia (22%), and me-
senteric ischaemia (15%). Tunnelled catheters were
used in 63% of the patients. The catheter-related infec-
tions were the most frequent complications, with a rate
of 1,14 episodes/10° days. In 51% of the cases the nutri-
tional support was maintained for more than 2 years.
HPN solutions and disposables were supplied by the
hospital pharmacy in 76% and 81%, respectively. Up
to 50% of the patients had a normal activity level. The
most frequent reasons to end HPN treatment were the
transition to oral/enteral feeding (41%) and exitus
31%).
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fueron las sépticas relacionadas con el catéter (1,14 in-
fecciones/10? dias). El tiempo de soporte nutricional fue
mayor a dos aifos en un 51% de los pacientes. El sumi-
nistro de las soluciones de NPD y del fungible fue en el
hospital en el 76% y 81%, respectivamente. El nivel de
actividad de los pacientes con NPD fue normal en el
50%. Los motivos mas frecuentes de finalizaciéon del tra-
tamiento fueron la transicion a dieta oral/ enteral (41%)
y el fallecimiento (31%).

Conclusiones: Hemos observado un ligero descenso en
el niimero de pacientes registrados con NPD durante el
periodo 2004-2005, posiblemente en relacion con el cam-
bio del registro. Las caracteristicas generales de los pa-
cientes son similares a las de afios anteriores. Se aprecia
un aumento en la tasa de complicaciones sépticas rela-
cionadas con el catéter en el afio 2005.

(Nutr Hosp. 2007;22:307-12)

Palabras clave: Nutricion parenteral domiciliaria. Regis-
tro anual. Grupo NADYA.

Introduccion

Desde la creacion del grupo de Nutricién Artificial
Domiciliaria y Ambulatoria (NADYA) de la Sociedad
Espanola de Nutricién Parenteral y Enteral (SENPE)
hace 15 afios, uno de sus principales propdsitos fue la
creacion de un registro de pacientes tratados con nutri-
cién artificial domiciliaria (NAD)'.

Este registro es voluntario e incluye pacientes que
reciben nutricién enteral domiciliaria (NED) y nutri-
cion parenteral domiciliaria (NPD), con datos de pre-
valencia y complicaciones de dichos tratamientos. A
pesar de su gran utilidad, con el paso del tiempo se
fueron observando algunas deficiencias en el mismo:
no se adaptaba a la Ley de Proteccion de Datos, obli-
gaba a rellenar los datos al finalizar el afio, no existia
memoria de los episodios de un afio a otro, era muy
extenso y tenfa limitaciones para la explotacién esta-
distica de los datos.

Por este motivo el grupo NADYA decidié modifi-
car el registro de pacientes en octubre del afio 2005
con el formato actual que aparece en su pagina web,
www.nadya-senpe.com.

En este articulo presentamos los datos del registro
de NPD de los afios 2004 y 2005 con su nuevo for-
mato.

Material y métodos

A través de la pagina web cada investigador tiene
acceso al registro para introducir los datos de sus pa-
cientes, previa identificacién con su clave de acceso y
contrasefia. El registro actual tiene un archivo XLM
con la informacién personal de cada paciente (nombre
y apellido, fecha de nacimiento, n® de historia clinica,
etcétera) y una base de datos SQL ubicada en el servi-
dor de NADYA con el resto de la informacién. En el
caso del registro de NPD los campos son: fecha de ini-
cio de la nutricidn, tipo de nutricién, diagnéstico, mo-

Conclusions: We have observed a mild decrease in the
number of HPN patients registered in the period 2004-
2005, probably related to the change of the registry. The
characteristics of the patients are similar to previous ye-
ars. We have observed an increase in the septic catheter-
related complications in the year 2005.

(Nutr Hosp. 2007;22:307-12)

Key words: Home-based parenteral nutrition. Annual
registry. NADYA group.

tivo de indicacion, nivel de actividad, grado de auto-
nomia, suministro del producto y del fungible, via de
acceso, complicaciones, fecha y motivo de finaliza-
cion del episodio, y si el paciente es candidato a tras-
plante intestinal.

La estadistica se realizé con los datos recogidos en
el registro de NPD acotando la fecha desde el 1 de
enero al 31 de diciembre de cada afio.

Resultados
Registro de NPD del aiio 2004

En el afio 2004 se registraron 70 pacientes con NPD
(47 mujeres y 23 hombres) pertenecientes a 14 centros
hospitalarios. La edad media de los pacientes mayores
de 14 aios fue de 53,7 + 14,87 aflos (m + DS) y de 6 +
2,83 afos para los menores de 14 afos (n = 3 pacientes).
La distribucién por edades se muestra en la figura 1.
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Fig. 1.—Distribucion por edades de los pacientes con NPD en
los arios 2004 y 2005.
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El 47% de los pacientes (n = 33) conservaban la in-
gesta oral de alimentos y el 4% (n = 3) recibian nutri-
cion enteral complementaria.

La enfermedad de base que motivé el inicio de la
NPD con mayor frecuencia fue la neoplasia (24%) y la
isquemia mesentérica (19%) (fig. 2). El motivo de la
indicacién de la NPD fue: sindrome de intestino corto
39%, obstruccion intestinal 24%, malabsorcion 24 %,
fistula 11% y otros 1%.

Sélo el 16% de los pacientes (n = 11) fueron conside-
rados por sus médicos candidatos a trasplante de intestino.

El 76% de los pacientes utilizaron catéteres venosos
tunelizados para la infusién de la nutricién parenteral
y el 24% catéteres venosos implantados.

Las complicaciones mds frecuentes fueron las sépti-
cas relacionadas con el catéter, con una tasa de 0,98
infecciones/10° dias, seguidas de las metabdlicas y las
no sépticas relacionadas con el catéter, con una tasa de
0,16/10° dfas (fig. 3).

El tiempo de soporte nutricional fue mayor a dos
afos en un 69% de los pacientes y entre uno y dos
afios en un 23% (fig. 4).
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Fig. 2.—Enfermedad de base de los pacientes con NPD.

Fig. 3.—Complicaciones asociadas a la NPD de los ariios 2004
¥ 2005.

El suministro de las soluciones de NPD fue propor-
cionado por el hospital en el 81% de los casos y por
una empresa comercial en el 17%. El material fungi-
ble fue proporcionado en un 83% por el hospital y en
un 17% por atencién primaria.

La mayoria de los pacientes eran independientes
para las actividades de la vida diaria y presentaban un
nivel de actividad normal (figs. 5y 6).

Los motivos de finalizacién de la NPD fueron la
transicion a la alimentacién oral (41%), muerte (38%)
y otras causas (21%).

Registro de NPD del aiio 2005

En el afio 2005 se registraron 79 pacientes con
NPD ( 46 mujeres y 33 hombres), pertenecientes a
14 centros hospitalarios. La edad media de los pa-
cientes mayores de 14 afios fue de 52,39 + 14,21
afos y de 6,5 = 5,21 para los menores de 14 afios
(n =9 pacientes). La distribucién por edades se
muestra en la figura 1.
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Fig. 4.—Duracion del tratamiento con NPD en los pacientes
durante los aiios 2004 y 2005.
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Fig. 5.—Nivel de actividad de los pacientes con NPD durante el
2004 y 2005.
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Fig. 6.—Grado de autonomia en pacientes con NPD durante el
2004 y 2005.

El 45% de los pacientes (n = 36) conservaban la in-
gesta oral de alimentos y el 9% (n = 7 pacientes ) reci-
bian nutricién enteral complementaria.

La enfermedad de base mas frecuente fue la neopla-
sia (22%) y la isquemia mesénterica (15%) (fig. 2). El
motivo de indicacién de la NPD fue: sindrome de in-
testino corto 44 %, obstruccidn intestinal 22%, malab-
sorcion 22%, fistula 6% y otros 5%.

El 20% de los pacientes fueron considerados por sus
médicos candidatos potenciales a trasplante de intestino.

El 63% de los pacientes utilizaron catéteres tuneli-
zados y el 37% catéteres implantados.

Las complicaciones mds frecuentes fueron las sépti-
cas relacionadas con el catéter, con una tasa de 1,14
infecciones/10° dias, las no sépticas relacionadas con
el catéter con una tasa de 0,27/10° dias y las metabdli-
cas (fig. 3).

El tiempo de soporte nutricional fue superior a dos
afios en un 51% de los pacientes y entre uno y dos
afios en un 39% (fig. 4).

Las soluciones de NPD fueron suministradas por el
hospital en el 76% de los casos y en el 21% por la em-
presa comercial. El material fungible fue proporciona-
do en el 81% de los casos por el hospital y en el 19%
por atencién primaria.

La mayoria de los pacientes eran independientes
para las actividades de la vida diaria y presentaban un
nivel de actividad normal (figs. 5y 6).

Los motivos de finalizacion fueron: paso a dieta
oral /enteral en un 41%, muerte 31% y otras causas
28%.

Discusion

La atencién del paciente en su domicilio es una
practica en continuo crecimiento por las ventajas que
comporta, no s6lo para el paciente y su familia (menor
posibilidad de presentar complicaciones relacionadas
con la estancia hospitalaria y posibilidad de permane-
cer en un entorno familiar mas confortable), sino tam-
bién para el Sistema Nacional de Salud en general
(mayor disponibilidad de camas hospitalarias y menor
coste del tratamiento)>.

La NPD consiste en la administracién de nutrientes
por via intravenosa en el propio domicilio del pacien-
te. Desde su inicio a finales de los afos 60 en los
EE.UU. y con posterioridad en los paises europeos,
esta modalidad de soporte nutricional ha experimenta-
do un continuo crecimiento.

Desde la creacién del grupo de trabajo NADYA-
SENPE hace 15 afios disponemos en nuestro pafs de
un registro de los pacientes tratados con NAD?. Gra-
cias a la colaboracién de las diferentes Unidades de
Nutricién Clinica, conocemos muchos datos sobre la
utilizacién de la NPD en Espaiia, que se han ido publi-
cando periddicamente en forma de registros anuales*'°.
En el afio 2005 el grupo NADY A consideré necesaria
la modificacién del registro, principalmente para
adaptarlo a la Ley de Proteccion de Datos (LO 15/99,
de 13 de diciembre).

Gracias a estos registros sabemos que el niimero de
pacientes tratados con NPD en nuestro pais ha ido cre-
ciendo', alcanzando en el afio 2003 la cifra de 83 pa-
cientes registrados'’. El leve descenso de pacientes re-
gistrados en el periodo 2004-2005 creemos que puede
deberse a los inconvenientes creados por el cambio
del registro y que habra que esperar a los afios siguien-
tes para ver si continda la tendencia creciente de afios
anteriores. No obstante, la prevalencia de la utiliza-
cién de la NPD en nuestro pafs en los ultimos 5 afios
ha sido de aproximadamente 2 casos/10°¢ habitantes
(2,15 en el 2003 y 1,79 en el 2005). Aunque descono-
cemos la representatividad real de los datos de nuestro
registro, los profesionales involucrados en el cuidado
de estos enfermos creemos que son datos bastante cer-
canos a la realidad. Asumiendo una representatividad
del registro del 80%, la prevalencia real seria de 2,5
pacientes por millén. El hecho de que no exista una le-
gislacién sobre la NPD en nuestro pafs dificulta el co-
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nocimiento real de la cifra de pacientes tratados, ya
que con el vacio legal existente, cualquier centro hos-
pitalario puede enviar a su domicilio pacientes con es-
te tratamiento.

De cualquier forma esta prevalencia es inferior a la
media europea (4 pacientes/millén)"* y muy inferior a
la de otros paises de nuestro entorno. En una encuesta
realizada en el afio 2005 en Italia con una representati-
vidad del 80%, la prevalencia de utilizacién de NPD
fue de 25,3 casos/ 10° hab. (real de 31,7 casos/ 10°
hab.)". En Dinamarca, datos recientemente publica-
dos correspondientes al periodo 1996-2001 muestran
una prevalencia de 19,2 casos/10° hab."”. En el registro
britdnico del 2005 la prevalencia en adultos fue de
11,1/10° hab. en todo el Reino Unido (Gales 5,4 a Es-
cocia 14,6) y la prevalencia corregida de 12,3 ca-
sos/millén'e.

Estas diferencias respecto a otros paises europeos
se deben no so6lo al tipo de pacientes en que se indica
la NPD (menor prevalencia de enfermedad inflamato-
ria intestinal en Espaiia, diferencias culturales en el
tratamiento del paciente oncolégico terminal) sino
también a un menor desarrollo de esta modalidad de
tratamiento en nuestro pafs. La falta de regulacién
de este tratamiento en nuestro pais y de unas guias de
préctica clinica dificultan la aplicacion de este soporte
nutricional fuera de los hospitales en muchos casos.
Esto queda también reflejado en la concentracion de la
mayoria de los pacientes registrados en los grandes
hospitales de Madrid y Barcelona (80%).

En el afio 2005 hemos observado un aumento del
nimero de pacientes pedidtricos registrados respecto a
afios anteriores, debido a la participacion de un mayor
nimero de centros.

Los pacientes candidatos al tratamiento con NPD
son aquellos que presentan fallo intestinal. Aunque
globalmente los pacientes con patologia benigna si-
guen siendo los mads numerosos en nuestro registro, he-
mos ido observando un aumento creciente de los pa-
cientes con neoplasia (en su mayoria con tratamiento
paliativo), que constituye de forma individual la enfer-
medad de base mds frecuente que motivé el inicio de la
NPD en el periodo 2004-2005, seguida de la isquemia
intestinal y la enteritis radica. Existen también notables
diferencias en este aspecto respecto a otros paises. En
el registro danés la enfermedad de base mas frecuente
fue la enfermedad inflamatoria intestinal con el 34%
de los casos, seguida del cdancer (26%)". En la encues-
ta italiana del 2005 la indicacién mas frecuente fue el
cancer'*. En el registro britinico las enfermedades de
base mas frecuentes fueron la enfermedad inflamatoria
intestinal (30,3%), isquemia (19,2%), enteritis radica
(3,5%) y la pseudoobstruccion (10,4%); mientras que
el cancer sélo represent6 un 6,7%!".

Respecto a la indicacion més frecuente de la NPD,
en nuestra serie al igual que en otros registros fue el
sindrome de intestino corto'.

El tipo de catéter mds utilizado en nuestra serie fue
el tunelizado, si bien los catéteres implantados consti-

tuyeron un 25-30%. En la serie britdnica la utilizacién
de catéteres implantados es inferior al 4% probable-
mente debido al escaso nimero de pacientes con can-
cer tratados con NPD'¢.

Las complicaciones mas frecuentes de nuestros pa-
cientes fueron las sépticas relacionadas con el catéter.
Gracias al nuevo registro es posible conocer la tasa de
infecciones por dias de utilizacion del catéter, habien-
do observado un aumento de la misma en el 2005 en
relacion al 2004, si bien dichas cifras son similares a
las de otras series".

Nuestra tasa de complicaciones no sépticas relacio-
nadas con el catéter (principalmente trombosis) nos
parece elevada en relacién con otras series como la
danesa (0,02 por catéter y aflo) y serd motivo de estu-
dio dentro del grupo de cara a establecer cudl es la
practica clinica actual de prevencién de la misma (an-
ticoagulacion vs no anticoagulacion).

Aligual que en la serie britdnica, la mayoria de nues-
tros pacientes tenfan una actividad fisica normal y eran
auténomos para las actividades de la vida diaria'®. Estos
datos son importantes para determinar la calidad de vi-
da de los pacientes. Los cuestionarios de calidad de vi-
da deberian formar parte de la evaluacion periddica de
estos pacientes y en este sentido el grupo NADYA ha
venido trabajando en los dltimos afios'. Probablemente
sea ésta una de las explicaciones del bajo nimero de
pacientes que fueron considerados por sus médicos
candidatos a trasplante intestinal. Recientemente, el
grupo europeo de NAD (HAN-ESPEN) ha publicado
los resultados de una encuesta multicéntrica sobre la in-
dicacidn del trasplante intestinal en los pacientes con
NPD, en la que s6lo el 15,7% de los adultos y el 34,3%
de los nifios con patologia benigna fueron considerados
por sus médicos candidatos a trasplante intestinal®.

En la mayoria de nuestros pacientes el suministro
de las bolsas de NP y del material fungible corrié a
cargo de las farmacias hospitalarias. Esto contrasta
también con otros paises europeos, por ejemplo en el
registro britanico en el 84-97% de los casos estaban
involucradas las empresas de homecare'®.

El registro de NPD del grupo NADYA recogido de
forma voluntaria gracias a la colaboracion de las dife-
rentes Unidades de Nutricién Clinica de nuestros hos-
pitales continda siendo la tnica forma de conocer la
prictica de la NPD en nuestro pais. Las reuniones
mantenidas periédicamente por los miembros de este
grupo han servido para establecer protocolos de actua-
cién como el manejo de las infecciones del catéter® o
el de la enfermedad metabdlica 6sea?. El préximo ob-
jetivo de nuestro grupo serd la elaboracién de una guia
de préctica clinica para la NPD que intente homoge-
neizar la prictica de este tratamiento en nuestro pais.
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