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RESUMEN

Objetivo: exponer los resultados del registro de nutricion enteral
domiciliaria (NED) de los anos 2018 y 2019 del Grupo NADYA-SENPE.
Material y métodos: se recopilaron los pacientes introducidos en el
registro desde el 1 de enero al 31 de diciembre de 2018 y en las
mismas fechas para 2019, procediendo al andlisis descriptivo y
analitico de los datos.

Resultados: en el afno 2018 se registraron 4756 pacientes activos
con una tasa de prevalencia de 101,79 pacientes/millén de
habitantes; en 2019 fueron 4633 con una tasa de prevalencia de
98,51 pacientes/millon de habitantes. Procedian de 46 hospitales.
Fueron el 51,3 % los varones registrados y la edad mediana fue de
71,0 afios en ambos periodos. El diagndstico mas frecuente fue el de
enfermedad neurolégica que cursa con afagia o disfagia severa
(58,7 % y 58,2 %), respectivamente. La causa principal de finalizacién
de los episodios fue el fallecimiento.

Los pacientes pediatricos registrados fueron 116 en 2018 y 115 en
2019. Las nifnas representaron el 57,8 % y 59,1 %, respectivamente,
en cada uno de los periodos. La edad mediana de inicio de la NED fue
de 5 y 7 meses. El grupo diagndstico mas registrado (42,2 % y
42,6 %) se englobd dentro del grupo de otras patologias, seguido de

la enfermedad neurolégica que cursa con afagia o disfagia severa de



los nifios (41,4 % y 41,7 %). Se alimentaban a través de gastrostomia
el 46,6 % y 46,1 %, respectivamente, en cada uno de los periodos.

Conclusiones: el registro de NED del grupo NADYA-SENPE sigue
operativo de forma ininterrumpida desde sus inicios. El nimero de
pacientes registrados y el de hospitales participantes permanece

estable en el Ultimo bienio analizado.

Palabras clave: Nutricién enteral. Soporte nutricional. Cuidados

domiciliarios. Registros.

ABSTRACT

Aim: to present the results of the Spanish home enteral nutrition
(HEN) registry of the NADYA-SENPE group for the years 2018 and
20109.

Material and methods: from January 1, 2018 to December 31, 2019
the home enteral nutrition registry was recorded, and afterwards a
further descriptive and analytical analysis was done.

Results: in 2018, 4756 active patients were registered and the
prevalence was 101.79 patients per one million inhabitants; in 2019
there were 4633 patients with a prevalence of 98.51 patients per one
million inhabitants. They originated in 46 hospitals: 51.3 % were male,
and median age was 71.0 years in both periods. The most frequent
diagnosis was a neurological disorder that presents with aphagia or
severe dysphagia — 58.7 % and 58.2 %, respectively. The main cause
of episode termination was death.

A total of 116 pediatric patients were registered in 2018 and 115 in
2019. Females represented 57.8 % and 59.1 %, respectively, in each
of the periods. Median age at the beginning of HEN was 5 and 7
months. The most commonly recordered diagnostic group (42.2 %
and 42.6 %) was included within the other pathologies group, followed
by neurological disorders that present with aphagia or severe
dysphagia in 41.4% and 41.7 % of children. The route of



administration was gastrostomy in 46.6 % and 46.1 %, respectively, in
each of the periods.

Conclusions: the NED registry of the NADYA-SENPE group continues
to operate uninterruptedly since its inception. The number of
registered patients and the number of participating hospitals

remained stable in the last biennium analyzed.

Keywords: Enteral nutrition. Nutritional support. Home care services.

Registries.

INTRODUCCION

La nutricién enteral domiciliaria (NED) es una técnica de soporte que
permite alimentar fuera del ambito hospitalario al paciente en riesgo
de malnutricion o malnutrido que no puede alcanzar con la ingesta
oral sus requerimientos de nutrientes y energia. Para ello deben
cumplirse una serie de premisas: insuficiencia o intolerancia de la
nutricibn por boca, manteniendo el tracto gastrointestinal
funcionante; colocacién de un acceso enteral que permita la infusién
de nutrientes; estabilidad clinica que permita el alta hospitalaria y la
permanencia en domicilio; conocimiento y aceptaciéon del plan de
soporte nutricional por parte del paciente y sus cuidadores;
disposicién de los medios necesarios (fungibles, formula nutricional,
educacion, equipo asistencial de soporte), y un entorno seguro y
adecuado en el hogar.

Dentro de las patologias que condicionan la indicacién de la NED en
los pacientes de nuestro medio se encuentran: diversas
enfermedades neuroldgicas, tumores de cabeza y cuello, tumores del
tracto digestivo, enfermedades digestivas no oncoldgicas, sindromes
malabsortivos y enfermedades metabdlicas. Con la NED se pretende
conseqguir, a grandes rasgos: mantener o mejorar el estado nutricional

del paciente, recuperar la ingesta oral total en los casos en que esto



sea posible y, en definitiva, aumentar la calidad de vida (1,2).
Asimismo, es importante considerar que los costes del tratamiento
con soporte nutricional en el domicilio son significativamente
menores que los que se producirian si el paciente permanece
hospitalizado (3).

En este trabajo se exponen los resultados del registro de NED de
nuestro pais, correspondiente a los afios 2018 y 2019, y llevado a
cabo por el Grupo de Nutricion Artificial Domiciliaria y Ambulatoria
(NADYA) de la Sociedad Espafnola de Nutricién Clinica y Metabolismo
(4), siendo este un registro voluntario de los pacientes con nutricion
artificial tanto enteral como parenteral en el domicilio. El registro se
inicié en el afo 1992 para los pacientes con nutricién enteral oral
(registrados hasta 2011) (5), nutricion enteral a través de sonda y
nutricidn parenteral, siendo los Ultimos resultados publicados
referentes al registro de NED los correspondientes al periodo 2016-
2017 (6).

MATERIAL Y METODOS

Se recopilaron los datos introducidos en el registro de NED del grupo
NADYA-SENPE (www.nadya-senpe.com) desde el 1 de enero al 31 de
diciembre de 2018 y desde el 1 de enero al 31 de diciembre de 2019,
donde se incluyen pacientes que recibieron nutricién enteral a través
de algun tipo de sonda, excluyendo aquellos que llevan nutricién
enteral por via oral. Se realizé la recuperacién de los datos el dia 31
de enero de 2021. Se considerd poblacién pediatrica la formada por
pacientes de hasta 14 afos de edad y poblacién adulta la formada por
el resto de los pacientes. Para el calculo de la tasa de prevalencia se
utilizaron los datos de poblaciéon publicados por el Instituto Nacional
de Estadistica (INE) a 1 de enero de 2018 (46.722.980 habitantes) y
de 2019 (47.026.208 habitantes) (http://www.ine.es) (7). Se utilizaron

técnicas descriptivas para el calculo de las frecuencias absolutas y

relativas de las variables cualitativas, y en el caso de las cuantitativas

se emplearon medidas de tendencia central y desviacién estandar



(SD) o el intervalo intercuartilico (11Q) para una mejor descripcién. En
el analisis comparativo entre variables se utilizaron los estadisticos
chi cuadrado, t de Student y ANOVA. El control de calidad de los datos
se efectud a través de tablas de doble entrada de datos y bldsqueda
activa de errores; cuando estos se encontraron, se corrigieron
mediante consulta con la fuente original de los datos. Para el analisis
se utiliz6 el programa estadistico Statistical Package for the Social
Sciences SPSS® 26.

RESULTADOS

Para una mejor comparacidon entre anos, algunas de las variables se
muestran en la tabla I. En el ano 2018 se registraron 4756 pacientes
activos y la tasa de prevalencia fue de 101,79 pacientes/millén de
habitantes. De ellos, el 51,3 % fueron varones y la edad mediana fue
de 71,0 anos (l1Q: 57-82). Procedian de 46 hospitales espafioles con
gran variabilidad de pacientes (méax., 949; min., 1). El total de
episodios registrados de NED fue de 4857, destacando que algunos
pacientes tuvieron hasta 7 episodios de NED. Se observé que los
pacientes que repiten episodios son principalmente los que habian
presentado un diagnéstico de enfermedad neurolégica con afagia o
disfagia severa, con 2872 episodios en 2793 pacientes. Los varones
fueron mas jovenes que las mujeres (63,68 + 18,44 vs. 70,89 + 21,07
anos; valor de p < 0,0001). El diagndstico que mas frecuentemente
motivé la necesidad de NED fue la enfermedad neuroldgica que cursa
con afagia o disfagia severa, en el 58,7 % de los casos (Fig. 3). La
gastrostomia fue la via de acceso mas utilizada (46,0 %). La SNG se
utilizé en el 45,9 % de los casos, observandose que esta es la via que
se utiliza en los pacientes mas ancianos (p < 0,001). Finalizaron 697
episodios de NED y la causa principal fue el fallecimiento, con 351
pacientes (50,4 %), seguido del regreso a la via oral en 122 pacientes
(17,5 %).

La actividad de la mayor parte de los pacientes adultos fue: vida

cama-sillon, 48,8 %; respecto a la autonomia, el 54,4 % requerian



ayuda total. Las necesidades de féormula fueron suministradas por la
oficina de farmacia en el 63,3 % de los casos y el material fungible se
suministré desde el hospital en el 52,3 % de los casos.

Nifios: se registraron 116 nifos, lo que representa el 2,4 % de la
muestra. Procedian de 21 hospitales espafioles (max., 39; min., 1).
Tan solo dos nifos tuvieron un segundo episodio. Las ninas
representaron el 57,8 % de la muestra. La edad mediana de inicio de
la NED era de 5 meses, siendo la moda de 0 meses (11Q: 0-20,75), sin
encontrarse diferencias significativas entre las medias de edad de los
ninos y las ninas (32,69 + 53,07 vs. 23,57 = 43,34 meses; valor de p
= 0,311). El diagnéstico que motivé la necesidad de NED en 49 casos
(42,2 %) se englob6 dentro del grupo de otras patologias, seguido de
la enfermedad neurolégica que cursa con afagia o disfagia severa en
48 nifos (41,4 %), (Fig. 2). La via principal de administraciéon del
primer episodio fue la gastrostomia en 54 nifios (46,6 %) y la sonda
nasogastrica en 35 (30,2 %). Se observé que los ninlos mas pequefos
eran los que se alimentaban preferentemente por SNG (valor de p =
0,002). Finalizaron 10 episodios de NED y la causa fue el fallecimiento
en 5 ocasiones (50 %); ninguno de ellos recuperd la via oral: en una
ocasion por falta de soporte y por “otros motivos” el resto. Las
necesidades de férmula fueron suministradas por el hospital en 52
ocasiones (44,8 %) y las de material fungible por el hospital en 82
(70,7 %) de los casos.

En 2019 se registraron 4633 pacientes con una tasa de prevalencia
de 98,51 pacientes/millédn de habitantes.

El 51,3 % eran varones, la edad mediana era de 71,0 afos (lIQ: 57-
82). Procedian de 46 hospitales espafoles con gran variabilidad de
pacientes (max., 942; min., 1). El total de episodios registrados de
NED fue de 4642, destacando que 9 pacientes tuvieron 2 episodios de
NED. Los varones eran mas jévenes que las mujeres (63,63 = 18,33
vs. 71,01 = 21,06 afos; valor de p < 0,0001). El diagndstico que mas
frecuentemente motivé la necesidad de NED fue la enfermedad

neuroldgica que cursa con afagia o disfagia severa, en el 58,2 % de



los casos (Fig. 3). La gastrostomia fue la via de acceso mas utilizada
(46,1 %). La SNG fue utilizada en el 458 % de los casos,
observandose que esta es la via que se utiliza en los pacientes mas
ancianos (p < 0,001). Finalizaron 282 episodios de NED y la causa
principal fue el fallecimiento, con 163 pacientes (57,8 %), seguido del
regreso a la via oral en 82 pacientes (29,1 %).

La actividad de la mayor parte de los pacientes adultos era de vida
cama-sillén (48,7 %); respecto a la autonomia, el 54,3 % requerian
ayuda total. Las necesidades de féormula fueron suministradas por la
oficina de farmacia en el 63,3 % de los casos y el material fungible se
suministré desde el hospital en el 51,8 % de los casos.

Nifios: Se registraron 115 nifnos, lo que representa el 2,5 % de la
muestra. Procedian de 21 hospitales espafioles (max., 41; min., 1).
Tan solo un nifo tuvo un segundo episodio. Las nifias representaron el
59,1 % de la muestra. La edad mediana de inicio de la NED fue de 7
meses, siendo la moda de 0 meses (lIQ: 0-38), sin encontrarse
diferencias significativas entre las medias de edad de los nifios y las
ninas (36,60 = 54,03 vs. 26,54 + 45,35 meses; valor de p = 0,282). El
diagnodstico que motivé la necesidad de NED en 49 casos (42,6 %) se
englobé dentro del grupo de otras patologias, seguido de Ia
enfermedad neuroldgica que cursa con afagia o disfagia severa en 48
nifos (41,7 %) (Fig. 2). La via principal de administracién del primer
episodio fue la gastrostomia en 53 nifios (46,1 %) y la sonda
nasogastrica en 32 (27,8 %). Se observé que los ninlos mas pequefos
eran los que se alimentaban preferentemente por SNG (valor de p =
0,004). Finalizaron 3 episodios de NED: la causa mas frecuente fue el
fallecimiento en 2 de ellos (66,7 %). Las necesidades de formula
fueron suministradas por el hospital en 54 ocasiones (47,0 %) y las de

material fungible por el hospital en 83 (72,2 %) de los casos.

DISCUSION
Podemos observar en conjunto una estabilidad en la tasa de

prevalencia de los pacientes con NED registrada en los ultimos 4



anos, teniendo en cuenta que en 2016 fue de 102,57 pacientes/millon
de habitantes, tras haberse incrementado en los afios anteriores (8).
Sin embargo, un estudio realizado en un area hospitalaria concreta de
nuestro pais arroja una tasa sensiblemente mayor, de 229/100000
habitantes/afio (9).

El perfil de los pacientes adultos con NED en Espafia aparece bien
dibujado y se mantiene estable con respecto a anos anteriores; el
diagndstico principal sigue siendo la enfermedad neuroldgica con
afagia o disfagia severa (6), variando la prevalencia de este
diagndstico en otros trabajos de paises europeos entre el 30 y el 67 %
(1). La via de acceso mas utilizada ha pasado a ser la gastrostomia tal
como sucede en otros paises de nuestro entorno, donde la
gastrostomia endosclpica percutanea (PEG) es la via de acceso
principal, considerandose la mas adecuada para la NED (1,10) y la
mejor tolerada por los pacientes (11). La SNG fue Ila via
significativamente mas utilizada en los pacientes ancianos, quiza por
la facilidad de colocacién y la posibilidad de comenzar la NE
inmediatamente. Si vemos estos resultados junto a los udltimos
publicados del registro BAPEN (BANS Report, 2018), en este el
diagndstico principal de los nuevos registros de 2015 fue la neoplasia
en el 43 %, principalmente tumores de cabeza y cuello, seguido por la
enfermedad neuroldgica en el 40 %. En los pacientes neurolégicos, la
edad media es mayor, al igual que en nuestros datos. La gastrostomia
como via de acceso llega al 80 % y la SNG solo permanece en el 10 %
de los pacientes con NED. Esto parece responder a una mejor
planificacion del soporte domiciliario (12).

Si se consideran el nivel de actividad y la autonomia de nuestros
pacientes adultos con NED, se puede apreciar que, en su mayor
parte, la actividad consiste en hacer una vida cama-sillon y que la
mayoria requieren ayuda total. Ademas, la NED tiene un impacto en
la vida diaria del paciente mas alld del referente a su nutricion,
percibiéndose en muchos pacientes una sensacién de pérdida de

control, de libertad y de confianza, y una reacciéon de duelo por su



vida anterior, necesitandose un proceso de adaptacion. Los pacientes
con NED y sus cuidadores demandan un mayor acompanamiento por
parte de sus equipos asistenciales, mas accesibilidad a los mismos,
mas educacién y estrategias para afrontar las dificultades, y mejorar
su dia a dia en casa, asi como su bienestar psicosocial (13-15). En los
pacientes con NED, la calidad de vida se puede ver afectada por
diversos factores: edad, patologia subyacente, presencia de cuidador.
Se ha recomendado recientemente que se deben monitorizar los
cambios en la calidad de vida al inicio y regularmente durante el
tratamiento con NED, para evaluar el impacto de esta medida (1).
Seria preferible emplear cuestionarios especificos validados para
medir la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en nuestros
pacientes con NED.

El registro de los nifios con NED se mantuvo estable en cuanto a
nimero de pacientes y numero de hospitales participantes. El
diagnéstico principal ha sido el de otras patologias y, el seqgundo, el
de enfermedad neurolégica como en anfos anteriores (6). La
gastrostomia es la via de acceso principal, siéndolo la SNG en los
ninos mas pequenos ya que frecuentemente en estos la gastrostomia
se coloca con posterioridad (16). Al contrario que en los adultos, las
necesidades de formula fueron suministradas desde el hospital, lo que
puede venir relacionado con una mayor dependencia del hospital
para la NED. En el paciente pediatrico también es necesario medir la
calidad de vida, encontrdndose en un estudio reciente sobre
pacientes pediatricos con trastornos neuroldégicos y NED una mejora
de la calidad de vida del paciente y del cuidador al poder disponer de
esta técnica de soporte para conseguir nutrirse (17).

Es justo reparar en las debilidades del registro; su caracter voluntario
lo hace dependiente del esfuerzo de los colaboradores, quienes, en el
contexto de su gran carga asistencial, deben no solo introducir a cada
paciente sino también las complicaciones que se vayan generando y
los cierres de episodios; sin esta dedicacién, o cuando no es posible,

quedan infrarregistrados. Pensamos que se puede seguir aumentando



la cantidad de centros y de registros y, asi, aproximarnos a la
prevalencia real de la NED en nuestro medio.

Entre las fortalezas del registro de NED del grupo NADYA-SENPE cabe
resaltar: el alto nivel de compromiso de los profesionales
colaboradores, que ha dado lugar a un registro vivo e ininterrumpido
desde sus inicios en 1992, y el incremento progresivo del niUmero de
centros participantes, aunque en los ultimos dos afos analizados se
haya mantenido constante; su facilidad de uso, que permite tanto
registrar a pacientes como gestionar las complicaciones de manera
rapida; su animo de mejora continua y la cadencia anual de analisis
de resultados. Su préxima incorporacién al Instituto de Salud Carlos lli
(registroraras.isciii.es) sera el punto de partida hacia la siguiente
etapa, en la que esperamos seguir avanzando en optimizar la calidad

de los datos y en lograr una mayor visibilidad.

CONCLUSIONES

El registro de NED del grupo NADYA-SENPE sigue operativo de forma
ininterrumpida desde sus inicios. El nUmero de pacientes registrados
y el de hospitales participantes permanece estable en el Ultimo bienio
analizado. El diagnéstico mas prevalente continda siendo la
enfermedad neuroldgica, y la gastrostomia ha pasado a ser la

principal via de acceso.
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Tabla I. Resumen de variables de los pacientes registrados en los afos

2018 y 2019

2018 2019
Adultos
N.2 de pacientes 4756 4633
N.2 de episodios 4857 4642
Tasa de 101,79* 98,51*
prevalencia

Edad mediana

Varones Vs.

mujeres

Episodios
finalizados

Nifios

N.¢ de pacientes
N.2 de episodios
Edad mediana

Varones vs.
mujeres

Episodios
finalizados

77,50 anos, 11Q [63-89]
51,3 % vs. 48,7 %

697

115
116
7 meses, 11Q [0-38]
40,9 % vs. 59,1 %

71,0 anos, 11Q [57-82]
51,3 % vs. 48,7 %

282

116

117

5 meses, 11Q [0-20,75]
42,2 % vs. 57,8 %

10

*101,79 pacientes/millén de habitantes.
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Fig. 1. Diagnostico de los pacientes con NED en 2018.
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Fig. 2. Diagnostico de los pacientes con NED en 2019.



