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Resumen

Objetivo: exponer los resultados del registro de nutricion enteral domiciliaria (NED) de los afos 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 analisis descriptivo y analitico de los datos.

Resultados: en el afio 2018 se registraron 4756 pacientes activos con una tasa de prevalencia de 101,79 pacientes/millon de habitantes;
en 2019 fueron 4633 con una tasa de prevalencia de 98,51 pacientes/millén 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 diagnéstico mas frecuente fue el de enfermedad neuroldgica que
cursa con afagia o disfagia severa (58,7 % y 58,2 %), respectivamente. La causa principal de finalizacion de los episodios fue el fallecimiento.

Palabras clave: Los pacientes pedigtricos registrados fueron 116 en 2018 y 115 en 2019. Las nifias representaron el 57,8 % y 59,1 %, respectivamente, en
» cada uno de los periodos. La edad mediana de inicio de la NED fue de 5y 7 meses. El grupo diagnostico mas registrado (42,2 %y 42,6 %) se
Nutricion enteral. englobd dentro del grupo de otras patologias, seguido de la enfermedad neuroldgica que cursa con afagia o disfagia severa de los nifios (41,4 %
gﬂ?{?a’g:‘“"'c‘o”a" y 41,7 %). Se alimentaban a través de gastrostomia el 46,6 % y 46,1 %, respectivamente, en cada uno de los periodos.
domiciliarios. Conclusiones: el registro de NED del grupo NADYA-SENPE sigue operativo de forma ininterrumpida desde sus inicios. El niimero de pacientes
Registros. registrados y el de hospitales participantes permanece estable en el dltimo bienio analizado.
Abstract

Aim: to present the results of the Spanish home enteral nutrition (HEN) registry of the NADYA-SENPE group for the years 2018 and 2019.

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
Keywords: 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

Elﬁtt?{t ?('J;‘;‘;‘Bg;m 41.7 % of children. The route of administration was gastrostomy in 46.6 % and 46.1 %, respectively, in each of the periods.

Home care services. Conclusions: the NED registry of the NADYA-SENPE group continues to operate uninterruptedly since its inception. The number of registered
Registries. patients and the number of participating hospitals remained stable in the last biennium analyzed.
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INTRODUCCION

La nutricion enteral domiciliaria (NED) es una técnica de
soporte que permite alimentar fuera del &mbito 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: in-
suficiencia o intolerancia de la nutricion por boca, manteniendo
el tracto gastrointestinal funcionante; colocacion de un acceso
enteral que permita la infusion de nutrientes; estabilidad clinica
que permita el alta hospitalaria y la permanencia en domicilio;
conocimiento y aceptacion del plan de soporte nutricional por
parte del paciente y sus cuidadores; disposicion 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 indicacion de la
NED en los pacientes de nuestro medio se encuentran: diversas
enfermedades neuroldgicas, tumores de cabeza y cuello, tumo-
res del tracto digestivo, enfermedades digestivas no oncoldgicas,
sindromes malabsortivos y enfermedades metabodlicas. Con la
NED se pretende conseguir, a grandes rasgos: mantener 0 mejo-
rar el estado nutricional del paciente, recuperar la ingesta oral to-
tal 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 Do-
miciliaria y Ambulatoria (NADYA) de la Sociedad Espariola de
Nutricion Clinica y Metabolismo (4), siendo este un registro
voluntario de los pacientes con nutricion artificial tanto ente-
ral como parenteral en el domicilio. El registro se inici6 en el
afio 1992 para los pacientes con nutricion enteral oral (regis-
trados hasta 2011) (5), nutricion enteral a través de sonda y
nutricion 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 nutricion enteral a través de algun tipo de sonda, ex-
cluyendo aquellos que llevan nutricion enteral por via oral. Se
realizo la recuperacion de los datos el dia 31 de enero de 2021.
Se considerd poblacion pediatrica la formada por pacientes de
hasta 14 afios de edad y poblacion adulta la formada por el
resto de los pacientes. Para el célculo de la tasa de prevalencia
se utilizaron los datos de poblacion publicados por el Instituto
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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 v relativas de las variables cualitativas, y
en el caso de las cuantitativas se emplearon medidas de tenden-
cia central y desviacion estandar (SD) o el intervalo intercuarti-
lico (IQ) para una mejor descripcion. En el andlisis 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 bisqueda activa de
errores; cuando estos se encontraron, se corrigieron mediante
consulta con la fuente original de los datos. Para el andlisis se
utilizé el programa estadistico Statistical Package for the Social
Sciences SPSS® 26.

RESULTADOS

Para una mejor comparacion entre afios, algunas de las
variables se muestran en la tabla I. En el afio 2018 se regis-
traron 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 arios (IIQ: 57-82).
Procedian de 46 hospitales espafioles con gran variabilidad de
pacientes (max., 949; min., 1). El total de episodios registrados
de NED fue de 4857, destacando que algunos pacientes tuvie-
ron hasta 7 episodios de NED. Se observé que los pacientes
que repiten episodios son principalmente los que habian pre-
sentado un diagnéstico de enfermedad neuroldgica 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 afios; valor de p < 0,0001). El diagndstico
que mas frecuentemente motivd la necesidad de NED fue la
enfermedad neurologica que cursa con afagia o disfagia se-
vera, en el 58,7 % de los casos (Fig. 1). La gastrostomia fue
la via de acceso mas utilizada (46,0 %). La SNG se utilizo en
el 45,9 % de los casos, observandose que esta es la via que
se utiliza en los pacientes mas ancianos (p < 0,001). Finaliza-
ron 697 episodios de NED y la causa principal fue el fallecimien-
to, 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 férmula fueron sumi-
nistradas por la oficina de farmacia en el 63,3 % de los casos y
el material fungible se suministrd desde el hospital en el 52,3 %
de 10s casos.

Nifios: se registraron 116 nifios, lo que representa el 2,4 %
de la muestra. Procedian de 21 hospitales espafioles (max., 39;
min., 1). Tan solo dos nifios tuvieron un segundo episodio. Las
nifas 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
(IQ: 0-20,75), sin encontrarse diferencias significativas entre
las medias de edad de los nifios y las nifas (32,69 + 53,07
vs. 23,57 = 43,34 meses; valor de p = 0,311).
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Tabla I. Resumen de variables de los pacientes registrados en los afios 2018 y 2019

2018 2019

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

Edad mediana

77,50 afios, 11Q [63-89]

71,0 afios, lQ [57-82]

Varones vs. mujeres

51,3 % vs. 48,7 %

51,3% vs. 48,7 %

Episodios finalizados 697 282
Nihos

N.° de pacientes 115 116

N.° de episodios 116 117

Edad mediana

7 meses, lIQ [0-38]

5 meses, 11Q [0-20,75]

Varones vs. mujeres

40,9 % vs.59,1 %

42,2 % vs. 57,8 %

Episodios finalizados 3 10
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Figura 1. Diagnéstico de los pacientes con NED en 2018.
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El diagndstico que motivd la necesidad de NED en 49 ca-
S0 (42,2 %) se englobd dentro del grupo de otras patologias,
seguido de la enfermedad neuroldgica que cursa con afagia
o disfagia severa en 48 nifios (41,4 %) (Fig. 2). La via princi-
pal de administracion del primer episodio fue la gastrostomia
en 54 nifios (46,6 %) y la sonda nasogastrica en 35 (30,2 %).
Se observd que los nifios mas pequefios eran los que se ali-
mentaban preferentemente por SNG (valor de p = 0,002). Fi-
nalizaron 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 formula 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 pre-
valencia de 98,51 pacientes/millon de habitantes.

El 51,3 % eran varones, la edad mediana era de 71,0 afios
(IQ: 57-82). Procedian de 46 hospitales espafioles con gran
variabilidad de pacientes (max., 942; min., 1). El total de epi-
sodios registrados de NED fue de 4642, destacando que 9 pa-
cientes tuvieron 2 episodios de NED. Los varones eran mas jove-
nes que las mujeres (63,63 = 18,33 vs. 71,01 = 21,06 anos;
valor de p < 0,0001). El diagnostico que mas frecuentemente
motivd la necesidad de NED fue la enfermedad neuroldgica
que cursa con afagia o disfagia severa, en el 58,2 % de los
casos (Fig. 1). La gastrostomia fue la via de acceso mas utili-
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zada (46,1 %). La SNG fue utilizada en el 45,8 % 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-sillon (48,7 %); respecto a la autonomia, el 54,3 %
requerian ayuda total. Las necesidades de formula fueron sumi-
nistradas por la oficina de farmacia en el 63,3 % de los casos y
el material fungible se suministrd desde el hospital en el 51,8 %
de l0s casos.

Nifos: Se registraron 115 nifios, lo que representa el 2,5 %
de la muestra. Procedian de 21 hospitales espafioles (max.,
41; min., 1). Tan solo un nifio tuvo un segundo episodio. Las
nifas representaron el 59,1 % de la muestra. La edad mediana
de inicio de la NED fue de 7 meses, siendo la moda de 0 me-
ses (IIQ: 0-38), sin encontrarse diferencias significativas entre
las medias de edad de los nifios y las nifias (36,60 + 54,03
vs. 26,54 + 45,35 meses; valor de p = 0,282). El diagndsti-
co que motivo la necesidad de NED en 49 casos (42,6 %) se
englobd dentro del grupo de otras patologias, seguido de la en-
fermedad neuroldgica que cursa con afagia o disfagia severa
en 48 nifios (41,7 %) (Fig. 2). La via principal de administracion
del primer episodio fue la gastrostomia en 53 nifios (46,1 %) y
la sonda nasogastrica en 32 (27,8 %). Se observd que los nifios
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Figura 2. Diagnéstico de los pacientes con NED en 2019.
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mas pequefios 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 hospi-
tal 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 Ulti-
mos 4 aros, teniendo en cuenta que en 2016 fue de 102,57 pa-
cientes/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 sensible-
mente mayor, de 229/100000 habitantes/afio (9).

El perfil de los pacientes adultos con NED en Espafia apa-
rece bien dibujado y se mantiene estable con respecto a afos
anteriores; el diagnostico principal sigue siendo la enfermedad
neuroldgica con afagia o disfagia severa (6), variando la preva-
lencia 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 endoscopica per-
cutanea (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 la via significativamente méas
utilizada en los pacientes ancianos, quiza por la facilidad de
colocacion y la posibilidad de comenzar la NE inmediatamente.
Si vemos estos resultados junto a los Ultimos publicados del
registro BAPEN (BANS Report, 2018), en este el diagnostico
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
neuroldgicos, 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 alla
del referente a su nutricion, percibiéndose en muchos pacien-
tes una sensacion de pérdida de control, de libertad y de con-
fianza, y una reaccion de duelo por su vida anterior, necesitan-
dose un proceso de adaptacion. Los pacientes con NED y sus
cuidadores demandan un mayor acompariamiento por parte
de sus equipos asistenciales, mas accesibilidad a los mismos,
mas educacion 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 subyacen-

[Nutr Hosp 2022;39(1):223-229]

te, 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 numero de pacientes y nimero de hospitales participantes. El
diagnéstico principal ha sido el de otras patologias y, el segundo,
el de enfermedad neuroldgica como en afios anteriores (6). La
gastrostomia es la via de acceso principal, siéndolo la SNG en
los nifios mas pequefos ya que frecuentemente en estos la gas-
trostomia 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, encontrandose en
un estudio reciente sobre pacientes pediatricos con trastornos
neurolégicos 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 vo-
luntario 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 de-
dicacion, o cuando no es posible, quedan infrarregistrados. Pen-
samos 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 NAD-
YA-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 incre-
mento progresivo del nimero de centros participantes, aun-
que en los Ultimos dos afios analizados se haya mantenido
constante; su facilidad de uso, que permite tanto registrar a
pacientes como gestionar las complicaciones de manera ra-
pida; su animo de mejora continua y la cadencia anual de
analisis de resultados. Su proxima incorporacion al Instituto de
Salud Carlos Ill (registroraras.isciii.es) sera el punto de partida
hacia la siguiente etapa, en la que esperamos seguir avanzan-
do 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 nimero de pacientes
registrados y el de hospitales participantes permanece estable
en el Gltimo bienio analizado. El diagndstico mas prevalente con-
tinda siendo la enfermedad neuroldgica, y la gastrostomia ha
pasado a ser la principal via de acceso.
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ANEXO 1. Grupo NADYA-SENPE

Julia Aivarez Hernéndez
Hospital Universitario Principe de Asturias. Alcalé de Henares, Madrid

Antxon Apezetxea Celaya
Hospital Universitario Basurto. Bilbao

Carmen Arraiza Irigoyen
Complejo Hospitalario de Jaén. Jaén

Carmen Ballesta Sanchez
Hospital Universitari Sant Joan d"Alacant. Alicante

Anna Bonada Sanjaume
Hospital Universitari Sant Joan de Reus. Reus, Tarragona

Rosa Burgos Peldez
Hospital Universitari Vall d"Hebron. Barcelona

Alfonso Calarias Continente
Hospital Reina Sofia. Cérdoba

Cristina Campos Martin
Hospital Universitario Virgen Macarena. Sevilla

Barbara Canovas Gaillemin
Hospital Virgen de la Salud. Toledo

Fatima Carabafia Pérez
Hospital Universitario Ramdn y Cajal. Madrid

Daniel Cardona Pera
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. Barcelona

Cristina Cuerda Compes
Hospital Universitario Gregorio Marandn. Madrid

Marfa de Tallé Forga Visa
Hospital Clinic. Barcelona

Yaiza Garcia Delgado
Hospital Universitario Insular de Gran Canaria. Las Palmas de Gran Canaria

Ignacio Garcia Puente
Hospital Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin. Las Palmas de Gran Canaria

Carmen Garde Orbaiz
Hospital Universitario Donostia. San Sebastidn

Montserrat Gonzalo Marin
Hospital Regional Universitario Carlos Haya. Mélaga

Isabel Higuera Pulgar
Hospital Universitario General de Villalba. Villalba, Madrid

José Antonio Irles Rocamora
Hospital Universitario Nuestra Seriora de Valme. Sevilla

Gabriela Lobo
Hospital Universitario Virgen de las Nieves. Granada

Luis Miguel Luengo Pérez
Hospital Universitario Infanta Cristina. Badajoz

Daniel Antonio de Luis Roman
Hospital Clinico Universitario de Valladolid. Valladolid

Irene Maiz Jiménez
Hospital Universitario 12 de Octubre. Madrid

Tomas Martin Folgueras
Hospital Universitario de Canarias. Santa Cruz de Tenerife

Marfa Angela Martin Palmero
Hospital San Pedro. Logroiio

Miguel Angel Martinez Olmos
Complejo Hospitalario Universitario de Santiago (CHUS). Santiago
de Compostela, A Coruia

Pilar Matia Martin
Hospital Clinico San Carlos. Instituto de Investigacion Sanitaria del Hospital
Clinico San Carlos (IdISSC). Madrid

Silvia Mauri Roca
Hospital Universitari Dr. Josep Trueta. Girona

Nuria Miserachs Aranda
Hospital Fundacio Esperit Sant. Santa Coloma de Gramenet. Barcelona

Jestis M. Moran Lopez
Hospital San Pedro de Alcantara. Cdceres

Maria Dolores del Olmo Garcia
Hospital Universitario Severo Ochoa. Leganés, Madrid

Susana Padin Lopez
Hospital Universitario Infanta Cristina. Badajoz

Samara Palma Milla
Hospital Universitario La Paz. Madrid

Rosa Maria Parés Marimén
Consorci Sanitari de I’Anoia. lgualada, Barcelona

Marfa Angeles Penacho Lézaro
Hospital El Bierzo. Ponferrada, Ledn

Begona Pintor de la Maza
Complejo Asistencial de Ledn. Ledn

Miguel A. Ponce Gonzélez
Hospital Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin. Las Palmas
de Gran Canaria

Eva Angeles Sanchez Martos
Corporacid Sanitaria Parc Tauli. Barcelona

Rebeca Sanchez Sanchez
Hospital Universitario Cruces. Bilbao

(Continta en la pagina siguiente)
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Olga Sanchez-Vilar Burdiel
Hospital Universitario Fundacion Jiménez Diaz. Madrid

José Pablo Sudrez Llanos
Hospital Universitario La Candelaria. Santa Cruz de Tenerife

Cristina Tejera Pérez
Complejo Hospitalario Universitario de Ferrol. Ferrol, A Coruria

Nuria Virgili Casas
Hospital Universitari de Bellvitge. L'Hospitalet de Llobregat, Barcelona

Carmina Wanden-Berghe
Hospital General Universitario de Alicante. Institut d’Investigacio Sanitaria i
Biomedica d’Alacant (ISABIAL-FISABIO). Alicante
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