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Resumen

Objetivo: Un afio mas, el Grupo de Trabajo NADYA-
SENPE, presenta el andlisisdel registro de los pacientes
con Nutricién Enteral Domiciliaria (NED) de nuestro
pais correspondiente al afio 2000.

Material y métodos. La informacion se ha recogido en
un cuestionario cerrado incluido en nuestra pagina web
(www.nadya-senpe.com). Este formulario incluye datos
epidemioldgicos, indicacion del motivo de este trata-
miento, pauta de tratamiento y via de acceso, complica-
ciones y hospitalizaciones, seguimiento de los pacientes,
calidad de vida y evolucion. L os datos son procesados y
analizados por €l equipo coordinador.

Resultados: Se han registrado datos de 22 hospitales
gue representan un total de 2.986 pacientes analizados,
con una edad media de 65,1 + 19,7 afios. Predominio de
pacientes con alter aciones neurolégicas (41,2%), segui-
dos delos neoplasicos (33,3%). El tiempo medio de NED
fue 6,3 + 4,4 meses. Se observo una elevada prevalencia
delaviaoral (50,8%), seguido de la administracion a
través de sonda nasogéstrica (SNG) (30,5%), siendo el
porcentaje de ostomias de un 17,4%. La férmula poli-
mérica fue la mas utilizada en un 83,2%. L os pacientes
fueron controlados, mayoritariamente, por la unidad de
nutricion de su hospital dereferencia (70,1%). L as com-
plicaciones, relacionadas con la nutricién, mas fre-
cuentemente observadas fueron las gastrointestinales
(0,25 complicaciones/paciente), seguidas de las mecani-
cas (0,19 complicaciones/paciente), y de las metabdlicas
(0,007 complicaciones/pacientes). Serealizaron 0,3 cam-
bios de sonda/paciente/afio. Se registraron 0,03 hospita-
lizaciones/paciente, asociadas a la nutricion. Al finalizar
e afio, el 54,9% de los pacientes continuaban en activo,
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Abstract

Goal: Once again, the NADYA-SENPE Working
Group analysed the registered data of Home Enteral
Nutrition (HEN) in our country, during the year
2000.

Material and methods: The data were collected th-
rough a closed questionnaire included on our web site
(www.nadya-senpe.com). Apart from epidemiological
information, the form includesthe indication to prescri-
bethistreatment, the specific nutritional treatment used
and its duration, access path, complications and read-
mission rate in hospital, follow-up of the treatment, pa-
tient’s quality of lifeand progress. All data wer e proces-
sed and analysed by the co-ordinating team.

Results: Twenty two hospital participated and 2,986
patients, aged 65.1 + 19.7 years, were enrolled. Of these
patients, 41.2% were diagnosed with neurological dise-
ases and 33.3% with cancer. The mean time on HEN
was 6.3 + 4.4 months. Oral nutrition wasthe preferential
route (50.8%), followed by nasoenteral tube (30.5%),
and in 17.4% ostomy tubes were placed. Polymeric was
the formula composition mainly used (83.2%). Patients
were followed (70.1 %) by the hospital reference
Nutritional Support Unit. The complications related to
nutrition included the gastrointestinal (0.25 complica-
tions/patient), the mechanical one (0.19
complicationg/patient), and the metabolic (0.007 compli-
cationg/patient). Feeding tube need to be replaced 0.3 ti-
mes/patient/year. The readmission rate, for nutritional
problems, was observed in 0.03 patients. At the end of
the year, 54.9% of the patients were in the HEN pro-
gram, and in 30.3% HEN was finish dueto different re-
asons. In 21,9% of the patients no, o light, discapacity
degree wasfound.

Conclusions: Related to previous years, thereis an
increment in the number of enrolled patients. Neurolo-
gical diseases and cancer werethe more frequent diag-
nosesin HEN patients. Oral access was the higher fee-
ding route due, probably, to the high prevalence of
cancer patients. In spite of the elevated prevalence of



mientras que en un 30,3% se suspendio la NED por di-
ver sos motivos. El 21,9% no presentaba incapacidad o el
grado delamismaeraligero.

Conclusiones: Existe un incremento, en relacion a
afios previos en el nimero de pacientes con NED regis-
trados. Persiste el gran peso de las patologias neur ol 6gi-
casy oncolégicas en este tratamiento a domicilio. Proba-
blemente, por existir un elevado nimer o de pacientes
oncoloégicos, la administraciéon de la NED por boca es
elevada. A destacar que hay pocos pacientes con ostomi-
as. Finalmente, la NED en nuestro pais es un tratamien-
to segur o con bajo nimer o de complicaciones.

(Nutr Hosp 2003, 18:33-37)
Palabras clave: Nutricion enteral. Domiciliaria. NADYA.

Introduccion

La hospitalizacion a domicilio, y en nuestro caso
concreto, lanutricién enteral domiciliaria (NED), esta
cobrando cada vez més importancia por representar
un beneficio para el pacientey su familiaa poder es-
tar ubicados en su ambito socio-familiar, y parala ad-
ministracion de la salud al comportar menor costo
econdmico y més disponiblidad de camas'?. El desa
rrollo delaNED no esigual en todos los paises, asi su
crecimiento en Estados Unidos de América es muy
superior al de Europ&’, y dentro de este continente, el
comportamiento no es similar en todos los paises®©.

Esimportante disponer de registros de los pacientes
gue estan recibiendo NED ya que esta informacién
ademas de permitir coordinar mas adecuadamente los
recursos sanitarios, nos permite el anélisis critico
constructivo de los datos registrados que comportara
unamejoraen laasistencia. No obstante, a ser, en ge-
neral, registros voluntarios, no siemprereflgjan larea-
lidad de este tratamiento. Es por ello, que, uno de los
objetivos del grupo NADY A es, precisamente, conse-
guir obtener el mayor nimero de registros posibles
para que |los datos analizados sean un reflegjo de larea-
lidad en nuestro pais de este tipo de tratamiento domi-
ciliario.

Al igual que en afios previos, € grupo de trabajo de
Nutricién Artificial y Ambulatoria (NADYA) de la
Sociedad Espafiola de Nutricion Parenteral y Enteral
(SENPE) harecopilado y analizado los datos sobre €
estado de la NED en nuestro pais durante el afio
200071,

Material y métodos

Para recopilar los datos de los pacientes en progra-
ma de NED del afio 2000 usamos una base de datos
incluida en laweb del Grupo NADYA (www.nadva-
senpe.com). La base de datos se obtiene de un cues-
tionario cerrado que incluye los siguientes datos: epi-
demiologia, diagndstico que motivé el inicioy

neurological diseases, a few number of patients were
feed with ostomy tube. Finally, dueto the few readmis-
sion rate and complications, HEN is a safe treatment in
our country.

(Nutr Hosp 2003, 18:34-38)
Keywords: At-home. Enteral nutrition. NADYA.

mantenimiento de este tratamiento, via de acceso uti-
lizada, pauta de nutricién indicada, complicaciones
€on sus respectivos reingresos hospitalarios, calidad
de viday evolucion de los pacientes. Son, como ya
ocurrié en € afio 1999, los propios colaboradores los
que, alo largo del afio 2001, han ido cumplimentando
el formulario directamente através de Internet.

Existe una proteccién de la confidencialidad me-
diante un nombre de usuario y una contrasefia otorga-
da secretamente a cada colaborador una vez ha solici-
tado formalmente participar en el estudio. De este
modo, tan solo los responsables de cada paciente dis-
ponen de laidentidad del mismo, |o que para asegurar
la privacidad se realiza mediante las siglas de su nom-
bre y apellidos. Cada colaborador puede disponer de
los datos de sus propios pacientes por s esta interesa-
do enredlizar un andlisis aidlado de los mismos.

Todalainformacion es recogida, procesaday anali-
zada por el equipo coordinador del grupo de trabajo,
gue en este caso concreto harecabado en laUnidad de
Nutricién del Hospital Universitario Vall d' Hebrén de
Barcelona.

Resultados

Incidencia: un total de 22 hospitales de toda Espa-
fia (tabla 1) han colaborado registrando los datos de
2.986 pacientes. De ellos, 1.607 eran varones (53,8%)
y 1.379, hembras (46,2%), con una edad media de
65,2 + 19,7 afios.

Patologias. predominio de las alteraciones neuro-
|6gicas (41,2%), seguidas de las neoplasias (33,3%).
Con menor incidencia hay un grupo con miscelanea,
otro con malnutricion y, finalmente, otro con enfer-
medad inflamatoria intestinal (10,3%, 4,5% y 4,1%,
respectivamente) (fig. 1).

Duracion: tiempo medio con NED de 6,3 + 4,4 me-
ses (contabilizando solo los dias de NED del afio en
estudio, si bien en muchos casos, |os pacientes habian
iniciado este tratamiento adomicilio en afios previos).

Nutricion enteral domiciliaria (NED):
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Tablal

Hospitales que han participado

Hospitales N.° de pacientes Porcentaje
H. Vall d Hebron. Barcalona...........ooeeeeeveeeeeeeeceeeeee e 589 19,73
H. Universitario Virgen del Rocio. Sevilla.........cccccceevviveenicinienen, 406 13,60
H. General de Especialidades. Jaén 313 10,48
H. Univers. LaPaz. Madrid ..........cccoooveeeiiiieiccece e 200 6,70
H. Univers. LaFe. ValenCia.......c.ccceveeeeeviiceiccece e 191 6,40
H. Universitario Vame. Sevilla 152 5,09
H. Marqués de Vadecilla. Santander............ccoevvivrecereneieniecseennns 132 4,42
H. Ramény Cajal. Madrid........ccooeerirereirrreerereeere e 130 4,35
H. Univers. Virgen de las Nieves. Granada 116 3,88
H. Universitari Dr. Trueta. Girona.........c.ccceeeveeveeeennens 113 3,78
H. Arnau de Vilanova Lleida................ 111 3,72
Complejo Univer. A. Marcide. Ferrall... 96 3,22
H. Sant Joan de ReUS. REUS ..........ccceeveeeveee e 96 3,22
H. Universitario Reina Sofia. Cérdoba...... 92 3,08
H. Central de Asturias. OVIedo..........cccceeeveeeeeveeereeerecere e 77 2,58
H. Universitario dela Princesa. Madrid...........coceevevviveiceeccnnenns 63 2,11
H. General Universitario de Valencia. Vaencia 37 1,24
H. Sant Pau i Santa Tecla. Tarragona..........cocceeeeeereeneeereeneniennene 28 0,94
H. Virgen del Camino. Pamplona...........ccccvveeeeinnenecnnieicene 16 0,54
H. General de Galicia. Santiago de Compostela 15 0,5
H. Alvarez Buylla. Mieres (AStUNas) ........ccocveeeeeveeseeseeeeeeseesennns 9 0,30
H. Donostia. San SEDasti@N.........cveveeevieveie e 4 0,13

Vias de administracion: predominio de la via oral
(50,8%), seguido de la sonda nasogastrica (SNG)
(30,5%), con un porcentaje de ostomias de tan sdlo el
17,4% (fig. 2).

Forma de administracion: en pacientes con admi-
nistracién por sonda la pauta mas habilual esen forma
de bolus (47,3%), seguida de la discontinua en goteo
(27,6%).

Férmula: Lapoliméricafue laférmulade nutricién
enteral mas utilizada en un 83,2%.

Seguimiento: los pacientes, mayoritariamente fue-
ron seguidos por la unidad de nutricion de su hospital
dereferencia (70,1%).

Complicaciones: las complicaciones relacionadas
con la nutricién més frecuentemente observadas fue-
ron las gastrointestinales en un 33,3%, |0 que repre-

O Nauraldgica
B Oncoltgica

O Miscalanea

senta 0,25 complicaciones/paciente; seguidas de las
mecanicas en un 26,3, representando 0,19 complica-
ciones/paciente. Laincidencia de complicaciones me-
tabdlicas fue muy inferior (0,007 complicaciones/pa-
ciente). Durante el periodo de estudio, se realizaron
0,3 cambios de sonda/paciente.

Hospitalizaciones: las hospitalizaciones asociadas
alanutricion fueron de un 14,2% (0,03 hospitaliza-
ciones/paciente).

Evolucion: Al finalizar € afio, €l 54,9% de los pa-
cientes continuaban en activo dentro del programa de
NED, mientras que este tratamiento se suspendié en
un 30,3% vy en el 14,8% no hubo seguimiento de los
pacientes. La causa mas frecuente de suspension fue
la muerte en relacion con la enfermedad de base
(53,8%) seguido del paso a nutricién oral convencio-
nal (38,8%) (fig. 3).

Oral Sonda
Nasogastrica

Ostomia

O padrwtrician
HE|
0 tHras
12%
Fig. 1.—Patologias.
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Fig. 2—Vias de administracién.
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Evolucion
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Fig. 3.—Evolucion.

Grado de capacitacién: no se contesté al cuestio-
nario, a veces, por falta de informacién, en el 27,9%
deloscasosy en un 21,9% no existiaincapacidad o €l
grado de la misma era muy ligero.

Discusién y conclusiones

El nimero de pacientes registrados (2.986), no al-
canzalos valores de otros paises semejantes cultural y
econémicamente a nuestro® ® y, probablemente no es
un reflgjo fiel del nimero de pacientes que en nuestro
pais recibe NED?, pero si que nos daunaideaalo lar-
go de los afios de la evolucion de este tratamiento en
nuestro medio. El registro de pacientes ha experimen-
tado un aumento del 31% en relacion a Ultimo regis-
tro del afio 1999 en que se habian recopilado datos de
2.262 pacientest. Es importante observar que mien-
tras tres centros hospitalarios aportan el 43,8% de los
pacientes, hay centros que solamente registran 4 en-
fermos, probablemente la totalidad de los pacientes
que €ellos tienen en programa de NED. Siendo un re-
gistro voluntario y conociendo la poca dotacién de
personal de las unidades de nutricion, cuando existen,
eslabor del grupo detrabgjo NADY A potenciar lane-
cesidad de obtener registros lo més representativos
posibles de larealidad del paisy valorar laimportan-

ciade la colaboracion obtenida, por pequefia, numéri-
camente, que ésta sea. Al igual que en afios anterio-
res™, observamos el gran peso de las patologias neu-
roldgicas y oncoldgicas en este tratamiento a
domicilio, con porcentajes, en el registro actual, del
41,2% y 33,3%, respectivamente. El incremento de la
patologia neurol 6gica sobre la oncolégica lo detecta-
mos ya en la serie del afio anterior®, y viene también
reflejada en una serie publicada en nuestro pais con
datos parciales del grupo NADY A y otros no del gru-
po®, y en otras series europeas’. Otra publicacion so-
bre pacientes con NED en nuestro pais, ésta con datos
no reportados por el grupo NADY A, muestra un pre-
dominio de la patologia cancerosa sobre la neurol 6gi-
ca. No obstante, |os datos se corresponden al afio
1998, época en que nuestra serie?, y otras** mostraban
también un predominio de la patologia neopléasica so-
bre la neurolégica. Los otros grupos de diagnostico
estan en valores muy inferiores, sin que ninguno de
ellos acance el 5%, algo que se hamodificado sustan-
cialmente desde las primeras publicaciones sobre este
tratamiento®s. Probablemente, por existir un elevado
numero de pacientes oncol égicos, la administracion
de la NED por boca es elevada (50,8%), siendo simi-
lar ala serie publicada €l afio anterior’*! y a otras se-
ries del pais®®. Destacar que hay pocos pacientes
portadores de ostomias (17,5%), lo que habiendo, por
un lado, elevado porcentaje de pacientes neurol 6gi-
C0s, Y por otro, medias de estancia en € programa de
6 meses, refleja una actitud que deberian ser reconsi-
derada, si se tienen en cuenta las normativas de la
“EN", Este uso limitado de las ostomias puede estar
en relacion a hecho de ser laNED en nuestro pais un
tratamiento relativamente nobel, y de hecho esta en
porcentajes similares en las otras series publicadas™ .,

Laférmula polimérica es la més utilizada, ello res-
ponde probablemente a la baja incidencia de patolo-
gias especificas gastrointestinales. No es habitual que
la férmula utilizada quede registrada en las publica-
ciones sobre NED, no abstante cuando €llo ocurre, la
polimérica es lamas utilizada®.

La NED en nuestro pais es un tratamiento seguro
con bajo nimero de complicaciones, dentro de los
rangos descritos en otras series europeas y de los Es-
tados Unidos de América? -8, Ademas, las compli-
caciones observadas son leves. Episodios de diarrea,
en las complicaciones gastrointestinales, y pérdida del
acceso, en las complicaciones mecanicas, fueron las
maés detectadas. Se registraron tan sélo 0,002 bronco-
aspiraciones/paci ente. Estas complicaciones han com-
portado unos reingresos hospital arios bajos (0,03 hos-
pitalizaciones/paciente) por problemas relacionados
con laNED, nimero de reingresos similares o incluso
inferiores a otras series publicadas* 28, La duracion
de la NED es de una media de 6 meses, siendo su-
perior a6 meses en el 48,3% einferior a3 mesesen €
32,8%. En un 14,8% de los casos, l0s pacientes deja-
ron el programa de NED sin tener constancia del mo-
tivo quelo justificara. De entre los pacientes que deja-
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ron el programa conociendo la causa, predomina la
muerte (en relacion ala enfermedad de base), seguida
de una rehabilitacion para recuperar la dieta oral con-
vencional, valores muy similares a las series del mis-
mo grupo publicadas anteriormente™,

Al valorar e grado de incapacidad, llama |la aten-
cion que en un 27,9% de los casos, no se contesta a
esta pregunta o no se conoce la respuesta. Ello proba-
blemente obligue a replantearnos la metédica de for-
mulacion de esta variable. No obstante, mientras un
21,9% de los pacientes atendidos no presenta ningin
grago de incapacidad o lamismaes muy ligera, existe
un 17% que esta confinado en cama o inconsciente.
Cada vez se esta valorando con mas interés hasta que
punto estos tratamientos domiciliarios comportan una
mejoria en la calidad de vida® -, Evidentemente, no
es posible colocar a todos los pacientes con NED en
un mismo grupo para analizar calidad de vida, pero es
imperativo proceder aello.

L os datos agui analizados nos permiten concluir,
que sin frenar los esfuerzos dirigidos a integrar en el
grupo de trabgjo NADY A a mayor nimero posible
de profesionales de la nutricion, nuestro registro va
progresivamente incrementéndose y si bien algunas
medidas, como la préctica de ostomias, requieren una
reconsideracion, en general, es un tratamiento seguro
con bajo nimero de complicacionesy reingresos hos-
pitalarios.
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