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RESUMEN

Introduccioén: El sindrome de intestino corto
(SIC) es una alteracion de la absorcion de los
nutrientes causado, frecuentemente, por la re-
seccion quirdrgica del intestino delgado. El
espectro de las manifestaciones clinicas varia
ampliamente, segun la longitud remanente del
intestino delgado.

Objetivo: Conocer la prevalencia de los casos
de SIC en Espafia en el afio 2018.

Método: Estudio observacional transversal
multicéntrico, de base poblacional, mediante
cuestionario telematico en el que se recogen los
datos de los pacientes diagnosticados de SIC
en 2018.

Resultados: De un total de 541 centros sani-
tarios seleccionados, del Catélogo Nacional de
Hospitales del Ministerio de Sanidad, participa-
ron 101 hospitales. Con los datos obtenidos, la
prevalencia de SIC en Espafia se estimaria en
4,18 pacientes por milléon de habitantes durante
ese ano.

Conclusiones: La falta de participacion dificul-
ta obtener resultados concluyentes, lo que re-
sulta mucho mas importante cuando se trata de
problemas de salud poco prevalentes.

Palabras clave: Sindrome del Intestino Corto;
Nutricion Parenteral en el Domicilio; Servicios de
Atencion de Salud a Domicilio; Epidemiologia;
Prevalencia.
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ABSTRACT

Introduction: Short bowel syndrome (SBS) is a
disturbance in nutrient absorption often caused
by surgical resection of the small intestine. The
spectrum of clinical manifestations varies wide-
ly, depending on the remaining length of the
small intestine.

Objective: To estimate the prevalence of cases
of SBS cases in Spain in 2018.

Method: A population-based, multicenter cross-
sectional study, using an online survey, that col-
lects data from patients diagnosed with SBS in
2018.

Results: From a total of 541 health centers se-
lected, of the National Catalog of Hospitals of
the Ministry of Health, 101 hospitals took part in.
With the data obtained, the prevalence of SIC in
Spain would be estimated at 4.18 patients per
million inhabitants during that year.

Conclusions: Lack of participation makes it dif-
ficult to obtain conclusive results, which is much
more important when it comes to low prevalence
health topics.

Keywords: Short Bowel Syndrome; Parenteral
Nutrition, Home; Home Care Services; Epidemi-
ology; Prevalence.
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INTRODUCCION

El sindrome del intestino corto (SIC) se define como la pérdida o ausencia de enterocitos o de
masa intestinal causada por reseccion quirurgica, defectos congénitos o cualquier enfermedad que
pueda causar un defecto de la funcién intestinal'”. La longitud de intestino funcional necesaria para
definirlo no es exacta, pero parece haber consenso en menos de 200 cm. De estos pacientes, un
subgrupo presentara insuficiencia intestinal, con incapacidad para mantener un equilibrio hidrico y
nutricional con la alimentacion entérica, siendo necesaria la fluidoterapia y/o la nutricion parenteral
(NP). Esto ocurre cuando el yeyuno es inferior a 35 cm con anastomosis yeyuno-ileal, a 60 cm con
anastomosis yeyuno-cdlica y a 150 cm con yeyunostomias terminales®. Mientras que los pacientes
con y sin colon tienen problemas con la absorcion de nutrientes, aquellos con yeyunostomia tam-
bién tienen problemas de pérdidas de agua, sodio y magnesio. Las pérdidas por el estoma pueden
exceder la ingesta oral y todos estos pacientes necesitan reposicion hidroelectrolitica parenterales.
Las pérdidas de liquidos y sodio pueden reducirse con octreétido, omeprazol o bloqueadores H2,
pero no lo suficiente como para evitar la necesidad de reposicién intravenosa®.

El concepto de la atencién domiciliaria del paciente con NP ha evolucionado en las Ultimas
décadas, gran parte de la atenciéon que precisan estos pacientes se ofrece principalmente en el
hogar, es importante que contemplemos este servicio como crucial en su evolucién®. Otro factor
que afecta, o puede afectar, en la evolucion de los pacientes con SIC es el tratamiento farmacolé-
gico que recientemente ha comenzado a tener un impacto significativo en el cuidado y el manejo
nutricional de estos pacientes, de forma que surge la posibilidad de reducir las necesidades de NP
en pacientes que antes dependian de ella.

La prevalencia e incidencia de este sindrome es dificil de conocer, en parte por la falta de acuer-
do sobre su definicion y en parte, por las diferentes especialidades y modalidades de seguimiento
que presentan. Se suele estimar indirectamente a través del nimero de pacientes que reciben
nutriciéon parenteral domiciliaria (NPD), reflejados anualmente en las publicaciones del Grupo de
trabajo NADYA (Nutricion Artificial Domiciliaria y Ambulatoria) de la sociedad espafiola de nutricion
clinica y metabolismo. Las estimaciones publicadas sobre la prevalencia indican que el SIC afecta
a tres personas de cada millén en EE. UU. y de forma similar en Europa y en Espana’®. Aunque de
estos calculos se escapan los pacientes que no requieren NP, pero necesitan liquidos y electrdlitos
y, también, los que se mantienen con estrategias de tratamiento enteral.

En este trabajo se ha planteado una encuesta dirigida a los diferentes servicios hospitalarios
directamente relacionados con la atencion del SIC, con el propdsito de llegar a aproximarnos al
conocimiento de la prevalencia durante el afio estudiado.

El objetivo principal fue evaluar la prevalencia del SIC en la poblacion y secundariamente:

e Conocer la distribuciéon geografica de la incidencia del SIC en Espafia.
e Comparar la prevalencia de SIC entre las distintas regiones del territorio espafol.
e Describir las caracteristicas de los pacientes con SIC.

METODOS

Disefo

Estudio observacional de corte transversal multicéntrico, de base poblacional.
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Método

Mediante encuesta desarrollada ad hoc. Se entrevisto a los diferentes servicios implicados en la
atencion sanitaria de los pacientes con SIC de los hospitales espafioles registrados en el catalogo
nacional de hospitales (CHN) del Ministerio de Sanidad, actualizado a 2018!"%. Se registraron los
casos diagnosticados de SIC a lo largo del afio 2018 en Espafia.

Criterios de inclusion y exclusion: se excluyeron los hospitales que no se adecuaron a los obje-
tivos del proyecto principalmente porque su cartera de servicios no posibilitaba que se atendiera
pacientes con SIC. Se eliminaron los que cumplieron los siguientes criterios de finalidad asistencial:
hospitales geriatricos y/o de larga estancia, penitenciarios, psiquiatricos y monogréficos (cirugia
estética, osteoarticular).

Se contacto telefénicamente con los hospitales seleccionados, durante el periodo comprendido
desde el 1 de abril de 2019 hasta el 31 de agosto de 2020, para solicitar su colaboracion en el estu-
dio mediante un primer contacto con los profesionales sanitarios responsables de los distintos servi-
cios, tanto de farmacia hospitalaria como de gastro-entereologia o endocrinologia y nutricion, como
aquellos que pudieran estar implicados en el tratamiento y/o seguimiento del SIC. Posteriormente,
se remitid, via correo electrénico, el enlace a la encuesta electronica para su cumplimentacion on-
line, y se reenviaron correos semanales, a forma de recordatorio, durante 4 semanas consecutivas.

Andlisis estadistico

La poblacion de referencia del estudio estuvo constituida por la poblacion de las areas de los
centros participantes en el estudio. Se calcul6 la tasa de prevalencia (nUmero de casos por millén
de habitantes durante el afio 2018) y las tasas de prevalencia estandarizada por comunidad auto-
noma. Para el célculo de las prevalencias se tomé como denominador el dato de poblacién propor-
cionado por el Instituto Nacional de Estadistica a 1 de enero de 2018 (46.658.447 habitantes) y los
correspondientes por comunidad auténoma''".

En las variables cualitativas se calcularon los porcentajes (con sus intervalos de confianza del
95%) y en las variables cuantitativas la media aritmética y la desviacién estandar.

El almacenamiento y andlisis estadistico se realizé con el programa Statistical Package for the
Social Sciences (IBM-SPSS), version 25 para Windows®.

Aspectos éticos

El estudio se llevd a cabo siguiendo las recomendaciones éticas internacionales para la in-
vestigacion clinica en humanos recogidas en la Declaracion de Helsinki de 1964 y sus sucesivas
actualizaciones, y siguiendo las recomendaciones del Ministerio de Sanidad. Fue aprobado por el
Comité de Etica e Investigacion Clinica (CEIC) antes de su inicio.

RESULTADOS

Un total de 541 hospitales del CNH del Ministerio de Sanidad -afio 2018- cumplian con los
criterios para ser incluidos en el presente trabajo. De ellos, 77 (14,23%) hospitales contactados
manifestaron, en un primer contacto telefénico, no querer participar en el estudio por los siguientes
motivos: 11 (14,29%) son Unicamente depdsito/botiquin de farmacia; otros 18 (23,38%) hospitales
no tienen posibilidad de preparar o dispensar bolsas de NP; otros 8 (10,39%) indicaron que, por
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su finalidad asistencial, no tienen cirugias digestivas o servicio de endocrinologia y nutricién (o
analogos) y, finalmente, 37 (48,05%) profesionales sanitarios manifestaron, abiertamente, no querer
participar en ningun proyecto o encuesta. Destacar, ademas, que en 3 (3,90%) centros, el personal
con el que se establecio contacto, manifestaron que debido a la situacion de pandemia Covid-19 el
hospital/clinica estaba cerrado (cese temporal de actividad) y toda la atencion sanitaria habia sido
centralizada en el correspondiente hospital de referencia de la provincia.

Por ultimo, sefalar que hubo 15 (2,77%) hospitales cuyo contacto telefénico fue infructuoso, tras
numerosos intentos en diferentes horarios y dias. Por tanto, de los 449 (82,99%) centros sanitarios
que aceptaron participar, se han obtenido 101 (18,67%; IC95% 15,39 - 21,95) cuestionarios cumpli-
mentados. En la figura 1 se muestra el porcentaje de participacion de los centros segun el nimero
de camas.

Figura 1.- Porcentaje de participacion de los centros por nimero de camas

2 2,7
128
83 69
I. 400-500 300-400 200-300 100-200 <100
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De los 101 hospitales que formaron parte de este estudio, la mayoria de los cuestionarios, 95,
fueron cumplimentados por profesionales que pertenecian al servicio de farmacia (94,06%; IC95%
89,45 - 98,67) (tabla 1). Los centros més participativos fueron los de la provincia de Barcelona con
12 centros hospitalarios (11,88%; IC 95% 5,57 - 18,19), ver figura 2.

Tabla 1. Especialidades que han colaborado en el estudio

Farmacia hospitalaria 13 (86,66%) 82 (95,35%)

Endocrinologfa y Nutricion — 3(3,49%)
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Unidad Hospitalizacion a — 1(1,16%)
Domicilio

Enfermeria 1(6,66%) —
Medicina general 1(6,66%) —

Total 15 (14,85%) 86 (85,15%)

Figura 2.- Distribucion geografica del Sindrome de Intestino Corto
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Con respecto a las variables demogréficas de los pacientes objeto de estudio, la edad se obtuvo
en 31 de ellos, siendo 27 (87,1%; IC 95% 75,30 - 98,90) adultos con 60,07 + 13, 49 afios y 4 (12,9%;
IC 95% 1,10 - 24,70) nifios de 9 + 2,16 afios de edad media. Se obtuvo informacion sobre el género
de 20 individuos, siendo en su mayoria mujeres 14 vs 6 (70,00%; IC 95% 49,92 - 90,08).

De los 101 hospitales que cumplimentaron la encuesta, 86 (85,15%; IC 95% 78,21 - 92,08) decla-
raron administrar nutriciones parenterales en sus hospitales de forma habitual, si bien, 16 (18,60%;
IC 95% 10,38 - 26,83) centros declararon no haber administrado ninguna durante ese afio.

Conforme a las encuestas cumplimentadas, en el afio 2018, recibieron NP 9840 pacientes, una
media de 126,15 + 206,33 por centro (min. 1 - max. 1095). Los pacientes nuevos registrados fueron
9109, con una media de 116,77 + 182,65, la mayor incidencia por hospital fue 875 pacientes.

El motivo de la indicacion de la NP fue en 196 pacientes (1,99%; IC95% 1,72 — 2,27) por pre-
sentar SIC, de los que 85 (43,37%; 1C95% 36,43 - 50,31) fueron funcionales y 105 (53,57%; IC95%
46,59 - 60,55) quirtrgicos, y en 6 de los casos no se pudo obtener informacion. De los pacientes
con reseccion intestinal, 94 (89,52%; 1C95% 83,67 - 95,38) conservaban el colon o parte de él, 84

32 Hosp Domic. 2022;6(1):27-36



Estudio epidemiolégico de la prevalencia del sindrome de intestino corto en Espafia

(80,00%; IC95% 72,35 - 87,65) mantenian vélvula ileocecal y 54 (51,43%; 1C95% 41,87% - 60,99)
eran portadores de ostomia. Los pacientes tratados con andlogos del GLP-2 fueron 15 (14,29%;
IC95% 7,59 - 20,98).

En el momento de realizar el estudio 162 pacientes (82,65%; IC95% 77,35 - 87,95) se encontra-
ban dados de alta, de los que 32 (19,75%; 1C95% 13,62 - 25,88) necesitaron NPD y 65 (40,12%;
IC95% 32,58 - 47,67) reposicion hidroelectrolitica en su domicilio.

Con los datos obtenidos, la prevalencia de SIC en Espafia se estimaria en 4,18 pacientes por
millén de habitantes durante el afo 2018. Las estimaciones de las prevalencias por comunidades
auténomas se muestran en la tabla 2.

Tabla 2. Estimacion de la prevalencia del SIC por comunidad auténoma

Andalucia 6,54
Aragén 2.28
Canarias 0,92
Castillay Ledn 5,79
Castilla-La Mancha 0,98
Catalufia 2,00
Comunidad Valenciana 12,73
Extremadura 3,74
Galicia 0,74
Madrid 3,51
Comunidad de Murcia 6,10
Region de Pais Vasco 1,38
Espafia 4,18
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DISCUSION

Actualmente, la prevalencia real de SIC en todo el mundo no se conoce completamente debido,
principalmente, a la ausencia de bases de datos fiables!"™. Las mejores estimaciones se basan en
el numero de pacientes que reciben nutricion parenteral a largo plazo, recogidos en los informes
de NPD y/o soporte de liquidos por via intravenosa. Estos registros estiman que el 37,3% de las
NPD estan motivadas por SIC"®. También, se ha informado que la prevalencia de SIC es de 1,4
casos por millén de habitantes en Europa (que van desde 0,4 en Polonia a 40 en Dinamarca) y 30
casos por millén en los EE. UU.("?41) En el presente estudio, la prevalencia estimada se situaria
en el rango inferior de las informadas en Europa. Este hecho coincide con las prevalencias de NPD
que periddicamente informa el grupo NADYA que, también, se mueven en rangos bajos respecto
al resto de paises europeos''.

El SIC con fallo intestinal, por su baja prevalencia, se considera una enfermedad rara. En Espa-
fAa, los primeros casos publicados en pacientes adultos datan de finales de los afios ochenta y en
nifos de mediados de los noventa'®. Pero no todos los pacientes con SIC estan destinados a una
insuficiencia intestinal ya que, con los tratamientos actuales, esta condicion puede ser reversible.
Entonces, ¢puede ser considerado realmente el SIC como una enfermedad rara en Espafna? Desa-
fortunadamente, debido a la escasa tasa de respuesta obtenida en este proyecto, por parte de los
centros sanitarios seleccionados del CHN, no se puede presuponer de antemano este concepto ya
que, como concluyd un estudio aleman, con una tasa de respuesta global a la encuesta del 85%,
los datos de prevalencia obtenidos (34 pacientes por millon de habitantes) indicaban una aparicion
mas frecuente del cuadro clinico de SIC de lo que se presuponia basandose en datos de NPD vy,
por ende, no se podia considerar el SIC como una enfermedad rara''”. En este sentido, no se puede
descartar que el numero real de pacientes en Espafa esté infraestimado debido a la escasa coo-
peracion de los centros seleccionados. A pesar de ello, cabe destacar que, en Espafia, el sindrome
de intestino corto congénito consta como una enfermedad catalogada en el «Registro de Pacientes
de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos I11»(1®),

En cuanto a las caracteristicas demograficas de los pacientes SIC, sefialar que, respecto a la
distribucion por género, algunos autores han encontrado una prevalencia mas elevada en mujeres
que en varones, posiblemente debido a la longitud mas corta del intestino delgado en mujeres''?.
De hecho, Underhill (1955) informé sobre la longitud del intestino delgado en varones en un rango
entre 488 — 785 (media 637) cm y en mujeres de 335 — 716 (media de 592) cm®., En este sentido,
un reciente estudio internacional multicéntrico, en el que también habia reclutados 21 pacientes es-
pafoles sefald, en adultos, una ratio de 2:1¢". Lamentablemente en este trabajo, los datos respecto
al sexo solo se han informado en un nimero muy escaso de pacientes sin que haya permitido sacar
conclusiones al respecto.

Otro aspecto epidemiolégico relevante es la edad de los pacientes. En referencia a este dato,
este estudio no individualiza a los pacientes, sino que pretende aportar datos de prevalencia con-
junta. Pero, dado que en los cuestionarios respondidos este parametro se ha cumplimentado en
muy pocas ocasiones, la escasez de la muestra, sobre todo pediatrica, tampoco permitiria extraer
conclusiones validas.

Finalmente, como alternativa a los periodos de larga hospitalizacion, las nuevas estrategias de
tratamiento en NPD representan un método terapéutico seguro y eficaz para obtener un adecuado
estado nutricional, evitar complicaciones y mejorar la calidad de vida de los pacientes y, también,
de sus familias y cuidadores!'®??. Asf, algunos estudios llevados a cabo en diferentes paises euro-
peos, sobre la prevalencia de la NPD en nifios con insuficiencia intestinal crénica, han informado
cifras en los <18 aflos de 9,56 casos por millén de habitantes, como es el caso de los Paises Bajos
en 2013 o de Italia con una prevalencia en los <19 afios de 14,12 pacientes por milléon de habitantes,
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siendo en su mayoria (58%) causados por SIC#>?%. En 2019, un estudio en Reino Unido publicé una
prevalencia de NPD de 30 nifios por millén, el 48% de ellos estaban diagnosticados de SIC®". En
Espafia, el ultimo informe publicado del grupo NADYA, en 2019, presenté datos de NPD siendo el
SIC el primer motivo de indicacion terapéutica tanto en nifos (51,6%) como en adultos (37,3%)(1.

Limitaciones: la principal limitacion del estudio ha residido en la baja colaboracién/respuesta de
los centros contactados, lo que no ha permitido disponer de un nimero amplio de datos que posibi-
liten extraer conclusiones. Este problema junto a la pandemia de la Covid-19 han sido las mayores
dificultades encontradas.

Se puede concluir que: la falta de participacion dificulta obtener resultados concluyentes, lo que
resulta mucho mas importante cuando se trata de problemas de salud poco prevalentes. Con este
trabajo se pretendid, por primera vez en Espafia, obtener datos empiricos sobre la prevalencia del
SIC en la poblacion general, ya que, a dia de hoy, no hay datos epidemiolégicos validados que
permitan conocer la situacion real de esta enfermedad.

Serfa interesante que con objeto de poder determinar la prevalencia y la incidencia del SIC, se
estableciera un registro estatal obligatorio de pacientes con SIC para una comunicacion precisa de
los casos que sirva de herramienta en la toma de decisiones de futuras estrategias de salud.
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