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Resumen

Introduccion: el nimero de pacientes pediatricos que reciben nutricion artificial en el domicilio (NAD) ha crecido en los paises occidentales en
la medida que ha mejorado el prondstico de algunas enfermedades graves potencialmente letales. Con el fin de poder estimar la cantidad de
recursos necesarios para implementar esta técnica, es necesario conocer el volumen real de pacientes que precisan NAD. Una manera aproximada
de conocer estas necesidades puede establecerse a partir de los datos de los registros nacionales de pacientes.

Métodos: se revisan las caracteristicas de los registros de pacientes pediatricos con NAD, tanto los activos como los que no han continuado en
el tiempo, con especial atencion a los registros espafioles.

Resultados: solo dos registros de pacientes permanecen activos en 2023, el registro canadiense y los registros espafoles de la Sociedad
Palabras clave: Espafiola de Nutricion Clinica y Metabolismo (SENPE), a través del registro NADYA y el de la Sociedad Espariola de Gastroenterologia Hepatologia
Nutricién artiicial y Nutricion Pediatrica, registro REPAFI. El registro més completo de la Sociedad Britanica, BANS, dejé de publicar resultados en 2018.

domiciliaria. Nifio. Registro. ~ Conclusiones: a pesar de reconocer la importancia de presentar datos actualizados de prevalencia e incidencia del uso de la NAD, con el fin
Datos. Prevalencia. de adecuar los recursos a las necesidades, el nimero de registros activos de pacientes pediatricos es excepcional.

Abstract

Background: the number of infants and children who receive artificial nutrition at home has been steadily increasing over the last decades, as
better outcomes for children with chronic conditions have been achieved. In order to evaluate the need of resources to implement the technique
it is necessary to know how many patients benefit from home artificial nutrition. This information can be estimated from the register of patients,
when available.

Methods: in this paper the characteristics of all registers were reviewed, especially those devoted to pediatric patients.

Results: only two pediatric registers are active in 2023: the Canadian register and the Spanish one. NADYA register from the Spanish Society

Keywords: for Clinical Nutrition and Metabolism (SENPE) and the recent REPAFI, form the Spanish Society of Pediatric Gastroenterology, Hepatology and
Home artifcial nutrition Nutrition. The most valuable register from the British Society, BANS, stopped providing information in 2018.

Child. Register. Data. ‘ Conclusion: despite the fact of acknowledging the importance of having gathered information on the prevalence and incidence of home artificial
Prevalence. nutrition, to fit resources to necessities, the number of active registers is quite short.
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INTRODUCCION

El nimero de pacientes pediatricos que reciben nutricion arti-
ficial en el domicilio (NAD) ha crecido en los paises occidentales
en la medida que ha mejorado el prondstico de algunas enfer-
medades graves potencialmente letales. La NAD abarca tanto la
nutricion enteral domiciliaria (NED) como la nutricion parenteral
domiciliaria (NPD). Las principales indicaciones de NED incluyen
las dificultades para la alimentacion oral, los problemas de di-
gestion, absorcion y metabolismo, y las enfermedades cronicas
que cursan con aumento de los requerimientos o se asocian a
aumento de las pérdidas (1). En el caso de la NPD, la principal
indicacion es el fallo intestinal (Fl), ya sea por reseccion intestinal
amplia, por alteraciones de la motilidad o por dafio grave y ex-
tenso de la mucosa intestinal (2).

La puesta en marcha de los programas de NAD implica la
existencia de equipos de soporte o tratamiento nutricional y la
capacidad de garantizar un seguimiento adecuado las 24 horas
del dia, todos los dias del afio, sobre todo para el caso de los
pacientes con NPD (3).

En Espafia, tanto la NED como la NPD estan contempladas
como prestaciones de la cartera de servicios del Sistema Na-
cional de Salud (4). La NED esta regulada desde el afio 1998,
incluyendo los precios de referencia (5,6). No ocurre lo mismo
con la NPD, aunque el Ministerio de Sanidad elabor¢ una Guia de
Préactica Clinica en 2009 (7).

Con el fin de poder estimar la cantidad de recursos necesarios
para implementar esta técnica es necesario conocer el volumen
real de pacientes que precisan NAD. Una manera aproximada de
conocer estas necesidades puede establecerse a partir de los
datos de los registros nacionales de pacientes.

LA IMPORTANCIA DE LOS REGISTROS DE
PACIENTES. REGISTROS DE NUTRICION
ARTIFICIAL DOMICILIARIA

Un registro de pacientes es una base de datos de los pacien-
tes identificados con una enfermedad o una necesidad especial;
generalmente incluye, ademds de los datos administrativos de
identificacion, informacion clinica relevante, incluidas las com-
plicaciones de los tratamientos. Los registros longitudinales fun-
cionan como un estudio observacional de cohortes y permiten
observar las variaciones de un proceso o de una enfermedad a
lo largo del tiempo (8). En la tabla | se sefialan los beneficios de
un registro de ambito nacional.

Esta es la filosofia que subyace en el establecimiento de los
registros de pacientes con NAD. Sin embargo, con muy escasas
excepciones, no se dispone de registros nacionales que se man-
tengan en el tiempo. Las principales dificultades estriban en que
se trata de registros voluntarios, promovidos por las sociedades
cientificas y que no disponen de recursos adicionales (personal,
tiempo) para su cumplimentacion, lo que en la mayoria de las oca-
siones significa que funcionan por el voluntarismo de un pequefio
nimero de profesionales. Por el contrario, no es dificil encontrar
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Tabla I. Beneficios de un registro nacional

1. Monitorizar los resultados de salud, identificando las
necesidades de los pacientes y los problemas que requieren
una atencion inmediata.

2. ldentificar las necesidades de recursos y las prioridades.

3. Organizar la asistencia en funcion de la demanda

4. Ayudar a generar una red de trabajo

5. Mejorar la calidad de los datos recogidos

encuestas de practicas de uso que muestran una “foto fija” de la
actuacion en un punto de corte en el tiempo. Aunque sin duda pro-
porcionan datos de interés, no permiten un seguimiento a tiempo
real de las necesidades de los pacientes y de los programas.

Algunos registros de pacientes publican periodicamente (ge-
neralmente de forma anual) sus resultados constituyendo una
valiosa fuente de informacion. De entre ellos, el mas destaca-
ble es el de la British Artificial Nutrition Survey (BANS), alojado
en la pagina web de la sociedad britanica de nutricion artificial,
BAPEN. El registro BANS se establecio en 1996 y consolidaba
los trabajos previos del registro de NPD de Salford y de los gru-
pos de trabajo de Nutricion Parenteral y Enteral (PEN Group) y el
registro de nutricion enteral por sonda (HETF) de dicha sociedad.
Sin embargo, los cambios en las historias clinicas electronicas
y las modificaciones en la legislacion sobre proteccion de datos
han hecho imposible mantener el registro en su formato habitual,
a la espera de disefiar nuevas formas de recogida de datos que
ayuden a conseguir los objetivos que movieron a la creacion del
registro (9). El Gltimo afio reportado corresponde a 2018 y solo
incluy¢ datos de nutricion enteral por sonda de los tres afios pre-
cedentes (10), mientras que el ultimo en NPD y solo en pacientes
adultos data de 2016 (11). Para obtener datos de pacientes pe-
diatricos hay que remontarse a 2011 (12).

En Estados Unidos, el registro OASIS recogit datos de los pacien-
tes con NPD desde 1984, pero su actividad se mantuvo solo durante
pocos afios y solo publicd un reporte de 4 afios de actividad (13).
Aunque la Sociedad Norteamericana de NPD intent6 relanzar un nue-
Vo registro afios mas tarde, el registro SUSTAIN (14), su existencia
ha sido también efimera. Las Ultimas actualizaciones de su pagina
datan de 2014 (https://www.nutritioncare.org/Research_and_Re-
sources/Sustain_Newsletters_and_Publications/).  Probablemente
en el caso norteamericano, ademéas de las dificultades inherentes
a los registros voluntarios ya citadas, se una la organizacion de los
programas de NPD en ese pais, basados sobre todo en compafiias
de atencion domiciliaria (Home Care Companies).

De la valoracion de las paginas web de las sociedades de nu-
tricion clinica asociadas a ESPEN solo se han podido encontrar
datos activos de registros de pacientes de Canada (15) y de Es-
pafia, que se comentaran con mas detalle posteriormente.

A pesar del interés manifiesto de mantener registros activos
de pacientes con NAD en la realidad es excepcional su existencia
y mas todavia la publicacién periddica de su actividad.
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La Sociedad Europea de Nutricion Clinica y Metabolismo (ES-
PEN) publica periédicamente los resultados de encuestas reali-
zadas a partir del grupo de trabajo de fallo intestinal, sobre los
pacientes con NPD en Europa (16)

LA EXPERIENCIA EN ESPANA DE LOS
REGISTROS DE NAD: NADYA, NEPAD Y REPAFI

En Espaiia funciona el registro de Nutricion Artificial Domici-
liaria y Ambulatoria (NADYA), del grupo de trabajo de la Sociedad
Espafiola de Nutricion Clinica y Metabolismo (SENPE), desde el
afo 1992; publica sus resultados anualmente en el 6rgano de
expresion de la SENPE, la revista Nutricion Hospitalaria (17).
Mientras que los datos de NPD pueden ser un buen reflejo del
empleo de la NPD en Esparia, no ocurre 1o mismo con la NED.
El registro NADYA, ademas, tiene la peculiaridad de que permite
registrar a los pacientes que reciben NE por via oral siempre
que esta constituya mas del 50 % de las necesidades caldricas
0 1000 kcal/dia. Los Ultimos datos publicados referidos a la NE
corresponden a los afios 2018 'y 2019 (18), y a 2019 los referi-
dos a la NPD (19). El registro recoge datos de pacientes adultos
y de pacientes pedidtricos; sin embargo, la representatividad de
los pacientes pedidtricos es cuestionable al incluir solo datos
procedentes de tres hospitales. Como ejemplo, en el tltimo re-
gistro de NPD publicado con los pacientes incluidos hasta 2019
s0lo se recogen datos de 31 pacientes (19).

Datos de encuestas nacionales publicados recientemente
muestran, sin embargo, un nimero creciente de pacientes pe-
ditricos con NPD. Por ejemplo, en el Reino Unido se ha multipli-
cado por 4 el nimero de pacientes con Fl crénico, dependientes
de nutricion parenteral, en los dltimos 25 afios (20). De forma
similar, en Francia se ha pasado de 268 pacientes en 2014 a
385en 2019 (21); en Polonia, 626 pacientes se recogieron entre
2010y 2018 (22).

Para cubrir esa necesidad, la Sociedad Espariola de Gastroen-
terologia, Hepatologia y Nutricion (SEGHNP) puso en marcha en
2010 el registro NEPAD de nutricion enteral pediatrica a domi-
cilio (23), pero solo ha publicado un andlisis de sus datos en
2013 (24). Mas recientemente, la misma SEGHNP ha puesto en
marcha el registro REPAFI (Registro de Pacientes con Fracaso
Intestinal), cuyos primeros resultados se han publicado en forma
de poster (datos no publicados). Se incluyeron 121 pacientes de
9 centros, con una mediana de edad de 3,2 afios (Rl: 1,6-5,5);
el 54,5 % eran varones. La causa mas frecuente de Fl fue el
sindrome de intestino corto (SIC) (74,4 %), seguido de los tras-
tornos de motilidad (15,7 %) y las enteropatias congénitas (5 %).
Se recogieron 191 episodios de NPD, con una mediana de du-
racion de 308 dias (Rl: 161-537,5), habiéndose empleado 192
catéteres (85,9 % tunelizados, 10,4 % PAC, 8,3 % PICC). Treinta
y dos pacientes (26,4 %) tuvieron alguna infeccion asociada al
catéter. Se detectaron 73 bacteriemias (38,4 % por enterobacte-
rias; 27,4 % por S. aureus'y 34,2 % por otros), con una tasa de
0,85 episodios de bacteriemia por cada 1000 dias de catéter. El
47,9 % de los pacientes no recibian en ese momento ninguna
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profilaxis infecciosa y el 47,9 % recibian taurolidina. Se recogie-
ron 24 episodios de trombosis (con profilaxis antitrombdética en
el 41,7 % de los casos). El 19,8 % de los pacientes presentaron
datos de enfermedad hepatica (aumento de transaminasas, bi-
lirrubina 0 GGT > 2 veces el limite normal durante > 3 meses)
a lo largo de su evolucidn, aunque en el 12,5 % se corrigieron.
El 82,2 % de esos pacientes tenian hecha una biopsia hepatica
con puntuacion en la escala METAVIR: F1 (5,4 %); F2 (43,2 %);
F3 (40,5 %) y F5 (40,5 %). Trece pacientes (10,1 %) tuvieron
episodios de acidosis D-lactica y 31 (25 %) recibieron profilaxis
para el sobrecrecimiento bacteriano. Solo un paciente presentd
insuficiencia renal. Al final del estudio, 11 pacientes (9 %) habian
fallecido, 10 (8,2 %) se trasplantaron, 61 (50,4 %) se adaptaron
y 39 (32,2 %) continuaban con NPD.

COMENTARIO FINAL

Han pasado algo mas de 50 afios desde que los pioneros de
la NPD (Belding Scribner, Maurice Shils, Khursheed Jegejeebhoy,
Marvin Ament, Dudrick) enviaran a sus primeros pacientes a su
domicilio, algunos de ellos nifios. Desde entonces, con lentitud
y con grandes diferencias entre paises, la NPD ha ido formando
parte del arsenal terapéutico en los pacientes con FI prolonga-
do o permanente. Espafia se incorpord tarde a esta carrera: los
primeros pacientes adultos se enviaron a su domicilio a finales
de los afios 80 (25) y los primeros pacientes pediatricos a prin-
cipios de los 90 (26). La incidencia y la prevalencia de la NAD en
los pacientes pediatricos se desconoce. A diferencia del Reino
Unido, Dinamarca o Francia, donde se centralizan los pacientes
con NPD en hospitales de referencia distribuidos a lo largo de
toda la geografia, en Espafia practicamente casi cualquier hos-
pital puede tener pacientes con NAD, lo que dificulta, por tanto,
la recogida de datos.

Sin embargo, es bien conocido que lo que no se registra, no
existe. Si queremos implementar la atencion a los pacientes con
NAD hemos de disponer de datos fiables de resultados clinicos
y de complicaciones. Confiamos en que el registro REPAFI con-
tribuya a esta tarea.
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