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Resumen

Objetivo: comunicar los datos de nutricion parenteral domiciliaria (NPD) obtenidos del registro del Grupo de Nutricion Artificial Domiciliaria y
Ambulatoria (NADYA-SENPE; www.nadya-senpe.com) del afio 2016.

Material y métodos: analisis 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 2016.

Resultados: se registraron 286 pacientes (54,2% mujeres), 34 nifos y 252 adultos, procedentes de 42 hospitales espafioles con 294 episodios,
lo que representa una tasa de prevalencia de 6,16 pacientes/millén de habitantes/afio 2016. El diagndstico més frecuente en adultos fue de
oncoldgico paliativo (25,8%), sequido de otros. En nifos, fue de alteraciones de la motilidad con 6 casos (17,6%), la enfermedad de Hirschs-

Palabras clave: prung y la enterocolitis necrotizante, ambos con 5 nifios (14,7%). El primer motivo de indicacion fue sindrome de intestino corto tanto en nifios

Nutricion parenteral (64,7%) como en adultos (37,3%), seguido de obstruccion intestinal, 28,6% en adultos y 14,7% en nifios. El tipo de catéter mas utilizado fue
domiciliaria. Nutricion el tunelizado tanto en nifios (70,6%) como en adultos (37,9%), y la complicacion mas frecuente en adultos fue la infeccion relacionada con el
parenteral. Soporte catéter, que presento una tasa de 0,48 infecciones/1.000 dias de NPD. Durante este periodo, finalizaron 71 episodios en adultos siendo la causa
gg:n”icc'i‘l’i';?ilbgu'dados de finalizacion principal el fallecimiento (57,7%) y paso a via oral (31%).

Registros. ' Conclusiones: se constata un incremento progresivo de centros y profesionales colaboradores en el registro de pacientes que reciben NPD.

Epidemiologia. Las principales indicaciones de NPD y de motivo de finalizacién se mantienen estables.
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Abstract

Objective: To communicate HPN data obtained from the HPN registry of the NADYA-SENPE group (www.nadya-senpe.com) for the year 2016.

Material and methods: Descriptive analysis of the data collected from adult and pediatric patients with HPN in the NADYA-SENPE group registry
from January 1, 2016 to December 31%, 2016.

Results: There were 286 patients from 42 Spanish hospitals (54.2% women), 34 children and 252 adults, with 294 episodes, which represent a
prevalence rate of 6.16 patients / million inhabitants / year 2016. The most frequent diagnosis in adults was “palliative cancer” (25.8%), followed
by “others”. In children it was “motility alterations” with 6 cases (17.6%), Hirschsprung’s disease and necrotising enterocolitis, both with 5 children
(14.7%). The first indication was short bowel syndrome in both children (64.7%) and adults (37.3%), followed by intestinal obstruction in 28.6%
adults and 14.7% in children. The most frequently used type of catheter was tunnelled in both children (70.6%) and adults (37.9%). The most
frequent complication in adults was infection related to the catheter, which presented a rate of 0.48 infections / 1,000 days of NPD. During this
period, 71 episodes ended in adults and the main cause was death (57.7%) followed by resuming the oral route (31%).

Conclusions: There is a progressive increase of centers and professional collaborators in the registry who report patients receiving parenteral

Epidemiology.

INTRODUCCION

La nutricion parenteral domiciliaria (NPD) es el tratamiento pri-
mario del fallo intestinal cronico (FIC) (1,2). Este se define como la
reduccion de la funcion intestinal por debajo del minimo necesario
para permitir un grado adecuado de digestion y absorcion de
nutrientes y/o agua y electrolitos, precisando una suplementacion
intravenosa para el mantenimiento de la salud y el crecimiento (3).
Ademas de estos beneficios fisiologicos, cuando el individuo se
encuentra en una situacion clinica estable, la nutricion parenteral
domiciliaria (NPD), permite su retorno al entorno domiciliario y
social, lo cual supone un ahorro en costes sanitarios y una mejora
en la calidad de vida del paciente y su familia.

Inicialmente, se beneficiaron de esta técnica pacientes afecta-
dos de FIC benigno. Sin embargo, a raiz de la extension de su uso,
se ha ampliado su indicacion, dentro de un marco de protocolos
de consenso, a pacientes afectos de otras patologias pero igual-
mente con necesidades de soporte nutricional complejo (4-8).

Desde 1992, el Grupo de Nutricion Artificial Domiciliaria y
Ambulatoria (NADYA) de la Sociedad Espariola de Nutricion Paren-
teral'y Enteral (SENPE) ha mantenido como objetivo el registro de
pacientes con nutricion parenteral y enteral domiciliaria, con el
fin de conocer la situacion real en Espafia y elaborar un informe
anual de sus datos (9).

OBJETIVO

Comunicar los casos de NPD obtenidos del Registro de Nutricion
Parenteral Domiciliaria y Ambulatoria de la Sociedad Espariola de Nutri-
cion Parenteral y Enteral (Registro NADYA-SENPE) en el afio 2016.

MATERIAL Y METODOS

Andlisis 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 2016.

Para el andlisis de los datos se considerd como poblacion
pediatrica nifios desde la edad mas pequefa registrada hasta

nutrition at home. The main indications of HPN and the motive for ending have remained stable.

los 14 afios incluidos, considerandose adultos al resto de las
edades. Se utilizaron técnicas descriptivas mediante el calculo de
las frecuencias absolutas y relativas (porcentajes) de las variables
cualitativas y, en el caso de las cuantitativas, se emplearon medi-
das de tendencia central, y de dispersion de los datos (desviacion
estandar [SD], o intervalo intercuartilico [IIQ]). Cuando los datos lo
permitieron, se realizaron contrastes de hip6tesis mediante Chi
cuadrado, T-Student o ANOVA, dependiendo de las caracteristicas
de las variables o sus correspondientes no paramétricos cuando
no cumplieron criterios de normalidad (Kolmogorov Smirnov). Para
el calculo de las prevalencias, se tom¢ como denominador el dato
proporcionado por el Instituto Nacional de Estadistica (http://www.
ine.es) para 2016 (46.450.375 habitantes) (10). El control de
calidad de los datos se efectu¢ a través de tablas de doble entra-
da y busqueda activa de errores. Cuando fueron encontrados,
se corrigieron mediante la consulta con la fuente original de los
datos. Para el andlisis, se utilizo el paquete estadistico Statistical
Package for the Social Sciences SPSS® 22.0.

RESULTADOS

Se registraron 286 pacientes, procedentes de 42 hospitales
espafoles, con una media de 6,65 pacientes por hospital, obser-
vando una gran variabilidad (max. 45; min. 1). La tasa de preva-
lencia fue de 6,16 pacientes/millén de habitantes/ano 2016, de
los que el 54,2% eran mujeres. Se reconocieron 294 episodios,
ya que dos pacientes presentaron 4 episodios durante el afio y
otros tres, 2 episodios de NPD.

Nirios: se registraron 34 nifios (11,9%), 22 varones (64,7%)
todos con un solo episodio de NPD. La edad media fue de 7
meses 11Q (3-79) siendo la moda 3 meses. El diagnéstico fue de
alteraciones de la motilidad, con 6 casos (17,6%); la enfermedad
de Hirschsprung; y la enterocolitis necrotizante, ambos con 5
ninos (14,7%) (Fig. 1). Las causas principales de la indicacion
fueron el sindrome de intestino corto en 22 (64,7%) y la obstruc-
cion intestinal en 5 (14,7%) (Fig. 2.)

Los catéteres que se registraron fueron 24 tunelizados (70,6%),
4 catéteres centrales de insercion periférica —PICC— (11,8%) y
3 catéteres venosos insertados (8,8%). La duracion de la NPD
presenté una mediana de 667,5 dias I1Q [44-5.649].

[Nutr Hosp 2017;34(6):1497-1501]
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Se registraron 0,026 complicaciones sépticas relacionadas
con el catéter por 1.000 dias de NPD y 0,026 complicaciones
no sépticas relacionadas con el catéter por 1.000 dias de NPD.
Durante el afio, finalizd un episodio por pasar a via oral. Fueron
considerados candidatos para trasplante intestinal 24 (70,6%) de
los nifios. En 20 casos (58,8%), la formula que recibieron procedia
de una empresa de catering, y el material fungible necesario para
la administracion de la NPD en 25 casos (73,5%) lo obtenian
desde atencion primaria.

Adultos: de los 252 pacientes mayores de 14 afos el 56,7%
eran mujeres, su edad M, fue de 53 afios (IIQ 42-64), el adul-
to con menor edad tenia 15 afios y el de mayor edad 85. El
diagndstico registrado con mayor frecuencia fue de oncoldgico
paliativo —65 casos (25,8%)—, sequido por otros, en 54 (21,4%)

(Fig. 1). El motivo de indicacion fue el sindrome de intestino corto
en 94 (37,3%) de los casos, seguido de la obstruccion intestinal
en 72 (28,6%) (Fig. 2). Los catéteres mas utilizados fueron los
tunelizados (77 casos) (37,9%) y los reservorios subcutaneos (67
casos) (33,0%). La duracion de la NPD presentd una mediana
de 2,02 afios 11Q (0,4-5,1). La complicacion mas frecuente fue
la séptica relacionada con el catéter, que presenté una tasa de
0,48 infecciones/1.000 dias de NPD, seguidas de los metabdlicos
0,19/1.000 dias y de las no sépticas relacionadas con el catéter
con 0,17/1.000 dias de NPD.

La actividad de los pacientes estaba limitada en 139 (55,2%)
y era normal en 88 (34,9%). Mantenian una vida independien-
te 111 (44,0%) requiriendo ayuda parcial 117 (46,4%) de los
pacientes.
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Figura 1.
Diagndstico de los pacientes con NPD durante el afio 2016.
Nifios (%) Adultos (%)
700 647
60,0
50,0
40,0
30,0
14,7
20,0 88 8,8 48
10,0 2,9 '
00 > O S . \ S
RO G & & &
O &S NS Q %0
& & & %\\ S
SN SN N SR
Q;& @(’ S S
S F &
> Q S Q
e

Figura 2.

Causas de indicacion de la NPD durante el afio 2016.
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Figura 3.

Causas de finalizacion de los episodios de NPD en los pacientes adultos del
registro NADYA 2016.

Durante el afio, finalizaron 71 episodios (Fig. 3), la principal
causa de la finalizacion fue el fallecimiento, con 41 casos (57,7%),
seguida del paso a la via oral, 22 casos (31,0%). Se considera-
ron candidatos para trasplante intestinal a 35 (13,9%) de los
pacientes adultos.

El principal suministrador de las bolsas de nutricion paren-
teral fue el hospital de referencia en 186 (73,8%), seguido de
una empresa de catering en 48 (19,0%). También el material
fungible necesario para su administracion procedia con mayor
frecuencia del hospital (195 casos) (77,4%), y 47 (18,7%) de
atencion primaria.

DISCUSION

La NPD es el tratamiento de eleccion en los casos de FIC (1,2),
y los programas de nutricion parenteral domiciliaria han permitido
que los pacientes con fracaso intestinal en el caso de l0s nifios,
al igual que en los adultos, hayan mejorado su calidad de vida.
Aunque se han producido importantes mejoras en el manejo de
estos pacientes, aln presentan importantes complicaciones que
aconsejan un abordaje multidisciplinar y la colaboracion entre
centros para mejorar los resultados.

El registro NADYA-SENPE desde su inicio ha ido incrementando
el nimero de pacientes y de centros que reportan sus datos, tal
como se refleja en los informes anuales de los Ultimos 5 afios
(202 en 2012, 197 en 2013, 220 en 2014, 236 en 2015y 286
en el afio 2016) (4-8). Al tratarse de un registro voluntario, puede
no reflejar la totalidad de casos, pero aunque la prevalencia de la
NPD es inferior a otros paises europeos (1), probablemente cada
vez mas refleje la situacion real. En esta linea, se ha producido
una mayor incorporacion de datos infantiles a este registro (8 en
2012y 2013,9en 2014, 4 en 2015y 34 en 2016) (4-8), lo que
permite que en el presente trabajo se evidencie una mejor vision
de la situacion de la poblacién pedidtrica del programa respecto
a publicaciones previas (4-9). Para ello, se han adaptado ligera-

C. Wanden-Berghe et al.

mente l0s parametros a registrar, adecuandolos a las necesidades
de los nifios. Uno de los parametros que se han adaptado es el
diagnostico. En ambas series, la causa mas frecuente de indica-
cion de nutricion parenteral fue el sindrome de intestino corto,
aunque es aun mas frecuente entre los pacientes pediatricos,
hecho que coincide con lo descrito en la literatura internacional
(11-12). Asimismo, también la segunda causa de indicacion que
serfan los trastornos de motilidad (pseudoobstruccion intestinal
cronica) es similar a lo descrito.

Este afio, el diagndstico mas prevalente en adultos vuelve a
ser el oncoldgico paliativo (25,8%), que habia sido superado por
otros (21,4%) en los dos Ultimos registros, pero sigue indicando
el esfuerzo y compromiso de los profesionales en la deteccion y
atencion de pacientes tributarios de soporte nutricional con pato-
logias y tratamientos muy complejos, que precisan un tratamiento
individualizado y adaptado que favorezca una mejoria en su cali-
dad de vida. Cuando observamos los diagnosticos detallados en
la poblacion pediatrica, se pone en evidencia la diferencia con
la serie de adultos. Dentro de las causas de intestino corto, la
enfermedad de Hirschsprung y la enterocolitis necrosante son
las mas prevalentes. En nuestra casuistica, la enfermedad de
Hirschsprung ha sido mas frecuente de lo descrito en otras series.
También llama la atencion el gran nimero de pacientes afectados
de trastornos de motilidad (pseudoobstruccion intestinal cronica).

Los catéteres tunelizados han sido los mas utilizados tanto en
la poblacion adulta como pedidtrica. En los adultos la segunda
opcion ha sido el reservorio subcutaneo, mientras que en los
nifios lo ha sido el PICC. Esta diferencia en la via de adminis-
tracion puede deberse al aumento de la patologia oncoldgica,
dado que en estos casos muchos pacientes ya disponen de un
catéter central generalmente tipo reservorio para el tratamiento
quimioterapico previo al inicio del soporte nutricional domiciliario,
como podemos observar en otras series de NPD que incluyen
pacientes oncoldgicos (13). Otro dato a destacar es la baja tasa
de complicaciones infecciosas en la serie, a pesar de un incre-
mento de pacientes adultos y pediatricos. Esto puede ser debido
a una mejor educacion sanitaria en el manejo de los catéteres,
facilitada por los nuevos materiales educativos disponibles (14),
al uso de taurolidina (15) y soluciones alcohdlicas en pediatria
para el sellado del catéter. En la poblacion pediatrica, esta com-
plicacion estd muy por debajo de lo comunicado en amplias
series pediatricas (entre 1,2-1,7 episodios por 1.000 dias de
NP) (16,17), lo que a pesar de que estas medidas preventivas
han hecho disminuir la frecuencia de estos episodios, la llama-
tiva diferencia es probable que se deba a un deficiente registro
de estos episodios. Tanto las complicaciones metabdlicas como
no sépticas relacionadas con el catéter se mantienen estables
respecto a afios anteriores, pudiendo también deberse a un infra-
rregistro de las mismas.

Destaca la notable diferencia entre la serie de adultos y pedia-
trica respecto a candidatos a trasplante intestinal. El hecho de
que figuren como valorados para trasplante intestinal un nimero
llamativo de nifios solo indica que se trataba de fracasos intes-
tinales permanentes. Seria deseable quiza registrar cuantos de
estos pacientes fueron efectivamente incluidos como candidatos.

[Nutr Hosp 2017;34(6):1497-1501]
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La causa de finalizacion de la NPD en la poblacion adulta ha
sido el fallecimiento, probablemente en relacion a la patologia
subyacente por la que se indico el soporte nutricional, seguido de
la transicion a la via oral. En la poblacion pediatrica solo finalizo
un episodio, lo cual puede indicar la situacion de fallo intestinal
permanente o infraregistro de esta variable. Es esperable que la
tasa de fallecimientos en este grupo de pacientes sea inferior a la
detectada en los adultos, dada la mayor capacidad de adaptacion
propia de la infancia.

Constatamos el aumento continuado del registro de pacientes y
centros involucrados en el soporte nutricional parenteral en el domi-
cilio, lo que pone de manifiesto el mayor compromiso de l0s profe-
sionales y los equipos asistenciales para que este tratamiento sea
exitoso. Por lo tanto, es necesario un reconocimiento por parte de las
autoridades sanitarias de la demanda asistencial para que contem-
plen una mejor dotacion de estos equipos y unidades asistenciales
para poder garantizar una adecuada atencion a estos pacientes.
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