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Resumen

Objetivo: Comunicar los datos del registro de Nutricion
Parenteral Domiciliaria (NPD) del grupo de trabajo
NADYA-SENPE del aiio 2006. Material y métodos: Recopila-
cion de los datos del registro “on-line” introducidos desde el 1
de enero al 31 de diciembre de 2006. Resultados: Se registra-
ron 103 pacientes con NPD (47 hombres y 56 mujeres), perte-
necientes a 19 centros hospitalarios. Edad media: 53,3 + 14,9
afos (para los 91 pacientes > 14 afios, y 2 + () afios (para los 12
pacientes > 14 afios). Patologia mas frecuente: neoplasia
(29%) seguida de alteraciones de la motilidad intestinal
(13%). Motivo de indicacion: 40% sindrome de intestino
corto, seguido de obstruccion intestinal (22 %) y malabsorcion
(21%). Catéteres mas utilizados: tunelizados (45%) y reser-
vorios subcutaneos (32 % ). Complicaciones mas frecuentes:
sépticas relacionadas con el catéter (0,85 infecciones por cada
mil dias de NPD). Duracién de la NPD: > 2 afios en el 50% de
casos. Al acabar el aiio seguia en activo el 70,9 % de los pacien-
tes; la muerte fue la principal causa de la finalizacion de la
NPD (53%). E1 52% de los pacientes recibieron alimentacion
oral o enteral complementaria. E148 % de los pacientes tenian
un nivel de actividad normal, siendo auténomos el 55% del
total. El hospital suministro la formula de NP en el 82% de los
casos y el material fungible en el 78 %. Se consideraron candi-
datos a trasplante intestinal el 27% de los pacientes. Conclu-
siones: Se observa un aumento de los pacientes registrados
respecto a afos anteriores con una prevalencia muy variable
seglin comunidades auténomas. La principal patologia sigue
siendo la neoplasia, que ocupa el primer lugar desde 2003. Se
aprecia una disminucion de las complicaciones sépticas rela-
cionadas con el catéter respecto a 2004 y 2005.
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SPANISH REGISTRY OF HOME-BASED
PARENTERAL NUTRITION DURING 2006
(NADYA-SENPE GROUP)

Abstract

Objective: To report the data of the Home Parenteral
Nutrition (HPN) registry of the NADYA-SENPE working
group for the year 2006. Methodology: We compiled the
data from the on-line registry introduced by the responsi-
ble Units for the monitoring of HPN from January 1st to
December 31st 2006. Results: 103 patients with HPN were
registered (47 males and 56 females), belonging to 19 hos-
pitals. Average age for the 91 patients older than 14 years
old was 53.3 + 14.9 years old, and that for the 12 patients
under 14 years old was 2 + ( years old. Most frequent pat-
hology was neoplasm (29 %), followed by intestinal moti-
lity disorders (13%). The reason for HPN provision was
short bowel syndrome (40%), intestinal obstruction
(22%), and malabsorption (21%). Tunneled catheters
were mostly used (45 %), followed by implanted port-cat-
heters (32%). Catheter related infections were the most
frequent complications, with a rate of 0.85 episodes / 10?
days. HPD was provided for more than two years in 50 %
of the cases. By the end of 2006, 70.9% of the patients
remained active; exitus was the most frequent reason to
end HPN (53%). Complementary oral or enteral nutri-
tion was provided to 52% of the patients. 48 % of the
patients had a normal activity level, and a 55% were
autonomous. PN formula was supplied by the hospital in
82% of the cases, while this number was 78 % for fungible
materials. 27 % of the patients were eligible for intestinal
transplant. Conclusions: We observe an increase in regis-
tered patients with respect to previous years, with a very
different prevalence among regions. Neoplasia remains
as the main pathology since 2003. We observe a decrease
in catheter-related infections with respect to the 2004-
2005 period.

(Nutr Hosp. 2008;23:6-11)
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Introduccion

En el afio 1992 se creé el grupo de Nutricién Artifi-
cial Domiciliaria y Ambulatoria (NADYA) dentro de
la Sociedad Espaola de Nutricién Parenteral y Enteral
(SENPE). Desde aquella fecha anualmente se registran
y publican los datos de los pacientes tratados con nutri-
cién parenteral o enteral domiciliaria. Al tratarse de
registros voluntarios cabe esperar que éstos no inclu-
yan los datos de todos los pacientes con soporte nutri-
cional ambulatorio, pero es la inica herramienta de que
disponemos para conocer la actividad nacional en este
campo.

En el caso de la Nutricién Parenteral Domiciliaria
(NPD), coincidiendo con la modificacion en octubre de
2005 del registro de pacientes para mejorar su accesibi-
lidad y explotacién de datos, de forma excepcional se
publicaron conjuntamente los informes de los registros
correspondientes a los afios 2004 y 2005' que también
estdn disponibles en la pdgina web del grupo (www.
nadya-senpe.com).

En este articulo se describen los datos correspon-
dientes al registro de NPD del aio 2006.

Material y Métodos

El registro de pacientes se realiza a través de la
pagina web del grupo NADYA. Cada Unidad de
Nutricién Clinica tiene acceso al registro mediante
una clave de acceso y contrasefia individualizada que
le permite introducir nuevos datos y visualizar los
datos acumulados de su propio centro. El registro
actual de NPD tiene un archivo XLM con la informa-
cién personal de cada paciente (datos de filiacién), y
una base de datos SQL ubicada en el servidor de
NADYA que incluye los siguientes campos: fecha de
inicio de la nutricién, tipo de nutricidn, diagndstico,
motivo de indicacidn, nivel de actividad, grado de
autonomia, suministro del producto y del material
fungible, via de acceso, complicaciones, fecha y
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Fig. 2.—Nimero de pacientes con NPD durante 2006 segiin
edad y sexo.

motivo de finalizacién del episodio, y si el paciente es
candidato a trasplante intestinal.

La estadistica se ha realizado con los datos recogidos
en el registro de NPD desde el 1 de enero al 31 de
diciembre de 2006.

Resultados

Durante el afio 2006 se han registrado un total de 103
pacientes (46% hombres y 54% mujeres) con nutriciéon
parenteral domiciliaria pertenecientes a 19 centros hos-
pitalarios. En la figura 1 se puede ver su distribucién por
comunidades auténomas. La edad media de los pacien-
tes menores de 14 afios (n = 12) fue de 2 + 0 aflos (media
+ desviacion estandar), y de 53,32 + 14,91 afios para los
mayores de 14 afios (n = 91). La distribucién de pacien-
tes segtin edad y sexo se muestra en la figura 2.

La duracioén del soporte nutricional con NPD fue
superior a los dos afios en un 50% de pacientes, y entre
uno y dos afios en un 37% de los mismos (fig. 3).
Durante el periodo de estudio 30 pacientes finalizaron
el tratamiento con NPD; en el 53% de los casos el
motivo fue la muerte del paciente, en el 27% el paso a
alimentacion oral, en el 10% el paso a nutricién enteral
y en el restante 10% otras causas.
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Fig. 1.—Niimero de pacientes por comunidad auténoma con
NPD durante 2006.
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Fig. 3.—Duracion de la NPD en meses de los pacientes regis-
trados durante 2006.
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Fig. 4—Nimero de pacientes con NPD en 2006 segiin diagnds-
tico y edad.

El148% de los pacientes recibié NPD exclusiva, con-
servando la ingesta oral un 44% del total, mientras que
en un 8% la NPD se complement6 con nutricién ente-
ral.

La principal enfermedad de base que motivé el ini-
cio de la NPD fue la neoplasia en un 29% de los casos
seguida de las alteraciones de la motilidad intestinal en
un 13%. En la figura 4 se detallan los distintos diagnds-
ticos segun los grupos de edad. El principal motivo de
la indicacién de la NPD fue sindrome de intestino corto
en el 40% de los casos, seguido de obstruccion intesti-
nal y malabsorcion (fig. 5).

En solo 56 pacientes se dispone de datos acerca del
tipo de via parala NPD. En el 45 % se utiliz6 un cateter
tunelizado, en el 32% un reservorio implantado, mien-
tras que en el 23% restante se utilizaron otro tipo de
catéteres.

Las complicaciones mas frecuentes fueron las sépti-
cas relacionadas con el catéter con una tasa de 0,85
infecciones/10° dias de NPD, seguidas de las metaboli-
cas y las no sépticas relacionadas con el catéter con una
tasa de 0,19 y 0,13/10° dias de NPD respectivamente.
En la figura 6 se detalla el nimero de complicaciones
segun tipo y grupo de edad.

Aproximadamente la mitad de los pacientes eran
independientes para las actividades de la vida diaria y
tenian un nivel de actividad normal (figs. 7y 8). Sélo el
27% de los pacientes fueron considerados como candi-
datos para trasplante intestinal.

El suministro de las formulas de NPD fue realizado
por el hospital en el 82% de los casos y por una
empresa farmacéutica en el 16%. En cuanto al material
fungible el hospital lo proporcioné en un 78% y aten-
cién primaria en el 22% restante.

Discusién
La nutricién parenteral es un tratamiento complejo e

invasivo que se estd aplicando a domicilio desde hace
mads de 20 afos? con un nimero creciente de pacientes

Fig. 5.—Motivos de indicacion de NPD en los pacientes regis-
trados en 2006.

tratados desde su inicio. En Espaiia desde la creacién
del grupo de trabajo NADYA-SENPE en 1992 se dis-
pone de registros anuales de pacientes con esta modali-
dad terapéutica®'' cumplimentados de forma voluntaria
por las distintas Unidades de Nutricién Hospitalaria
encargadas de la prescripcién y el seguimiento de la
NPD.

En el afio 2006 se registraron 103 pacientes tratados
con NPD, pertenecientes a 19 centros hospitalarios
observdndose una distribuciéon muy irregular de
pacientes, ya que el 72% de los mismos se concentran
en 6 hospitales. Segtn el dltimo censo de poblacién
espafiola’ la prevalencia de la NPD en nuestro pais en
2006 es de 2,3 casos por millén de habitantes. Esta
cifra es la mds elevada desde la creacion del registro
pero sigue siendo inferior a la media europea de 1997"
(4 casos/10° habitantes) que incluia solo pacientes
mayores de 16 afios de 9 paises europeos. Los datos
mads recientes publicados de prevalencia de NPD en
paises europeos son los de Dinamarca en 2000 (19,2
casos/10°), Italia en 2005'% (24,5 casos/10°), o Reino
Unido en 2006'°(12,5 casos/10°) en el conjunto del pais
pero oscilando de 6,8 casos/10°en Gales a 16,7
casos/10°en Escocia.

Es interesante destacar que la prevalencia de pacien-
tes registrados con NPD en Espafa varia enormemente
en funcién de la comunidad auténoma®. En nueve de
ellas (Aragoén, Baleares, Canarias, Galicia, Murcia,

sépticas 6
mecdnicas
metablicas | 1
0 5 10 15 20 25

Fig. 6.—Niimero de complicaciones de la NPD del aiio 2006
segiin tipo 'y grupo de edad.
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Fig. 7.—Nivel de autonomia de los pacientes con NPD del aiio
2006.

Navarra, La Rioja, Ceuta y Melilla) con una represen-
tacién global del 21,2% de la poblacién espafiola no
hay ningtin paciente registrado. En las comunidades
con pacientes registrados la prevalencia es: Valencia
(0,2 pacientes registrados/10° habitantes), Pais Vasco
(0,4 /109%), Castilla-La Mancha (0,5 /10°), Andalucia
(0,6/10%, Extremadura (1,8/10%), Castilla-Ledn
(2,4/10°), Cataluiia (4,5/10°), Madrid (6,3/10°), Astu-
rias (8,3/10°) y Cantabria (14,3/10°). Analizando estos
valores vemos que son solo las cuatro dltimas comuni-
dades las que estan entre los rangos de prevalencia de
los paises europeos con registro de NPD'*'c,

Estos datos sugieren o bien que en algunas comuni-
dades no existe la infraestructura necesaria para permi-
tir el desarrollo de un programa de Nutricién Parenteral
Domiciliaria o bien que muchos pacientes que reciben
esta modalidad terapéutica no son declarados. El hecho
de que no exista una legislacién sobre la NPD en nues-
tro pais impide tener una informacidn real acerca del
numero de pacientes tratados ya que cualquier hospital
o centro de asistencia primaria pueden incluir pacientes
en un programa de NPD".

En el afio 2006 el 12% de los pacientes registrados
tenian menos de 14 afos, priacticamente el mismo por-
centaje que en 2005", mientras que en afios anteriores
este porcentaje nunca habia llegado al 6%. Se conso-
lida por tanto el aumento observado en la prevalencia
de NPD en poblacién pedidtrica. Es dificil comparar
nuestras cifras con las de otros paises de nuestro
entorno pues existen diferencias en la edad limite para
poblacién pedidtrica, mientras en nuestro pafs es hasta
14 afios, en Inglaterra es hasta los 16, y en Italia hasta
los 18 afios.

El principal diagnéstico que motivo la NPD fue la
neoplasia en tratamiento paliativo con un 19% del
total, seguido de las alteraciones de la motilidad, la
neoplasia en tratamiento activo, la isquemia mesenté-
rica y la enteritis rddica. En general estos diagnésticos,
excepto las alteraciones de la motilidad que aparece
por primera vez en los lugares de cabeza del registro,
reproducen el patrén de los tltimos afios en nuestro
pais, pero difieren de los obtenidos en los registros

europeos de NPD recientes. En Italia'® los pacientes
paliativos también ocupan el primer lugar de 1a NPD
pero suponen mas del 50% del total, mientras que en
Inglaterra'® y Dinamarca' el diagndstico principal es la
E. de Chron con un tercio de pacientes aproximada-
mente. Mientras que en Dinamarca el 26% de los
pacientes con NPD son oncolégicos, 1o que constituye
un porcentaje similar al nuestro, llama la atencién que
en Inglaterra sélo tienen este diagnéstico un 7,9 de los
pacientes con NPD.

La indicacion mas frecuente para la NPD en 2006
fue el sindrome de intestino corto, tanto para poblacion
adulta como pediatrica, igual que en afios anteriores'' y
en otros registros europeos'* o1,

Durante el afio 2006 fallecieron el 15,5% de los
pacientes en programa de NPD, este porcentaje es dis-
cretamente superior al de afios anteriores”'* en que no
se habia superado el 13%. Nuestro porcentaje de mor-
talidad en los pacientes con NPD estd entre el de Ingla-
terra'® (14%), y Estados Unidos"” (19%). Estos valores
podrian reflejar la mayor o menor proporcién de
pacientes oncoldgicos en los distintos registros, con
una menor esperanza de vida que los afectos de patolo-
gias benignas.

Llama la atencidn que solo se ha registrado el tipo de
acceso venoso del 54% de los pacientes. Una de las
causas podria ser que el paciente haya llevado varios
tipos de catéter a lo largo del afio. A pesar de ello es de
destacar el alto porcentaje de pacientes (23%), portado-
res de accesos venosos distintos a los catéteres tuneli-
zados o reservorios implantados (habitualmente catéte-
res centrales de corta duracién no tunelizados o de
insercidn periférica), que en otros registros nacionales
o internacionales suponen menos del 10% del total. En
el resto de casos ganan protagonismo los reservorios
implantados con un 32% de pacientes que los usan, lo
que supone un aumento considerable respecto a afios
anteriores. La utilizacién de este tipo de catéteres
puede estar relacionada con los pacientes oncoldgicos
que ya disponen de esta via para la administracion de
quimioterapia previamente al inicio de la NPD.

O Silla-cama
O Limitada

M Normal

Fig. 8.—Grado de actividad de los pacientes con NPD el aiio
2006.
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Las complicaciones mas frecuentes de la NPD son
las infecciosas y las mecdnicas que en muchas ocasio-
nes requieren ingreso hospitalario®. En el registro de
2006 la tasa de complicaciones infecciosas relaciona-
das con el catéter fue de 0,85 por mil dias de NPD. Ello
supone una disminucidén importante respecto a los afios
2004 y 2005'" con una tasa de 0,98 y 1,14 infeccio-
nes/10° dias de NPD respectivamente, pero siendo
superior a las 0,66 infecciones/10° dias de una amplia
serie estadounidense’. Una correcta educacién de los
pacientes por parte de personal de enfermeria experto
en el cuidado de catéteres y manejo de la nutricién
parenteral, junto con documentacién escrita sobre los
procedimientos de colocacion y retirada de labolsa y la
monitorizacion frecuente de los pacientes preferente-
mente en su domicilio son herramientas vitales para
prevenir la infeccién asociada al catéter.

El nimero registrado de complicaciones mecanicas
es extremadamente bajo (0,048 episodios por paciente
y aflo), en comparacion a otras series amplias?' con
0,071 episodios pacientes/afio. Igual comportamiento
tienen las complicaciones metabdlicas muy por debajo
en nuestra serie (0,067 frente a 0,44 episodios por
paciente y afio).

El principal suministrador tanto de las bolsas de
nutricion parenteral como del material fungible nece-
sario para su administracion es el hospital de referen-
cia, que asume la totalidad de los pacientes pediatricos,
mientras que en adultos una quinta parte de los pacien-
tes recibe las bolsas a domicilio preparadas “ala carta”,
segun prescripcion del facultativo responsable, por un
una empresa del sector que dispone de servicio de cate-
ring.

En el registro de 2006 aproximadamente la mitad de
los pacientes tenfan una capacidad funcional dentro de
la normalidad y eran independientes para las activida-
des de la vida diaria y los cuidados relacionados con la
administracion de la nutricion parenteral. Sin embargo
el 12% de los pacientes adultos estaban encamados o
con movilidad minima dentro de casa, y el 6% precisa-
ban ayuda total. Estos pacientes dependientes y con
capacidad funcional limitada son principalmente los
oncoldgicos en fase paliativa terminal. Seria impor-
tante valorar el impacto de la NPD sobre la calidad de
vida de los mismos. En Estados Unidos el uso de NPD
en este tipo de pacientes ha declinado en los dltimos
afos debido a la percepcién entre los médicos respon-
sables de la mayor tasa de complicaciones', en cambio
en Italia el grupo de pacientes oncolégicos terminales
representan el mayor porcentaje del total de pacientes
con NPD2.

Finalmente observamos que el 27% del total de
pacientes fueron considerados por sus médicos como
posibles candidatos a trasplante intestinal, cifra que
estd dentro del rango europeo (15,7% para pacientes
adultos y 34,3% para pedidtricos)®.

Queremos agradecer la colaboracién de todos los
miembros del grupo NADY A-SENPE que con su dedi-
cacion ayudan a mantener vivo el registro de pacientes

con nutricion artificial ambulatoria, e instamos a todos
los profesionales que controlan pacientes con nutricién
enteral o parenteral domiciliaria que los incluyan en el
registro de cara conocer la realidad de la nutricién arti-
ficial domiciliaria en nuestro pafs. Por supuesto tam-
bién queremos destacar y agradecer la labor de B.
Braun S.A. en el mantenimiento del registro.
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