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Resumen

Introduccion: establecer una nutricion enteral domiciliaria (NED) adaptada a las necesidades y preferencias del paciente puede mejorar la
calidad de vida y la adherencia, contribuyendo a una mayor eficiencia del tratamiento, mejor pronéstico y reduccion de costes. En muchos casos
los pacientes requieren ayuda total o parcial de cuidadores, por lo que es importante evaluar hasta qué punto estos conocen sus preferencias.

Objetivos: explorar las preferencias de los pacientes por las caracteristicas de la NED en Espafia, y la concordancia entre paciente y cuidador.
Métodos: estudio observacional, transversal, basado en la metodologia del experimento de eleccion discreta. Se presentaron ocho escenarios

Palabras clave: de eleccion generados a partir de seis atributos con dos niveles, y un cuestionario ad hoc de importancia y satisfaccion con la NED. Se estimo
Nutricion enteral la importancia relativa (IR) de cada atributo y la concordancia paciente-cuidador en todas las cuestiones.
domiciliaria. Resultados: participaron 148 pacientes; en 77 casos cumplimentaron las cuestiones los pacientes y sus cuidadores. Los atributos mas impor-
Experimento de tantes (IR) en la NED fueron adaptabilidad a comorbilidades (33%), tolerabilidad (33%), aporte de nutrientes y calorias (26%) y caracteristicas del
eleccion discrefa. envase (8%). Los pacientes mostraron un elevado grado de satisfaccion con la asistencia recibida. Se encontré concordancia paciente-cuidador
z;e;‘zggﬁ'tzss en todas las cuestiones, siendo esta de moderada a buena.
Cuidadores. Conclusiones: segun los pacientes, el producto para NED ideal se adapta a las comorbilidades, es facilmente tolerable, y aporta los nutrientes
Concordancia. y calorias necesarios, con un envase de facil manejo. Los cuidadores conocen bien las preferencias del paciente.

Abstract

Introduction: Establishing a home enteral nutrition (HEN) that is adapted to the patient’s needs and preferences can improve their quality of life
and adherence, contributing to a higher treatment efficiency, better prognosis and cost reduction. As in most cases, patients need total or partial
help from their caregivers, and there is a need for evaluating how well do caregivers know their patients’ priorities.

Objectives: Exploring patients’ preferences for HEN characteristics in Spain, and the concordance between patients and caregivers.

Methods: A cross-sectional observational study based on the discrete choice experiment methodology. A set of eight choice scenarios generated
from six attributes with two levels each was presented along with an ad hoc questionnaire on the importance and satisfaction with HEN. The
relative importance (RI) of each attribute and the patient-caregiver concordance was estimated in every question.

Key words:

y Results: One hundred and forty-eight patients participated, and in 77 cases both the patient and the caregiver took the survey. The most important
Home enteral attributes (RI) for HEN were adaptation to comorbidities (33%), tolerability (33%), nutrients and calories (26%) and package characteristics (8%).
nutrition. Discrete Patients showed a high degree of satisfaction with the assistance received. Concordance between patient and caregiver was found in every
choice experiment. question, being it moderate to good.

Patients preferences.
Caregivers. Conclusions: According to patients, an ideal HEN product would be adaptable to comorbidities, easy to tolerate, providing the necessary nutrients
Concordance. and calories, with an easy to handle package. Caregivers know well their patients’ preferences.
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INTRODUCCION

La nutricion enteral domiciliaria (NED) surge como consecuen-
cia de la presencia en los hospitales de pacientes que, sin precisar
estrictamente ningun tipo de atencion especial que implique su
hospitalizacion, se ven en la obligacion de permanecer ingresados
por necesitar de forma temporal o definitiva un soporte nutricional
enteral. En estos casos la NED permite al paciente permanecer
en su entorno sociofamiliar, con una asistencia mas humanizada
y con similares garantias de seguridad y eficacia, siempre que
se programen adecuadamente el tratamiento y el seguimiento
del paciente (1). La definicion de NED que se recoge en la legis-
lacion espafiola es “la administracion de formulas enterales por
via digestiva, habitualmente mediante sonda, con el fin de evitar
o reconducir la desnutricidn de los pacientes atendidos en su
domicilio, entendiendo por sonda tanto las nasoentéricas como
las de ostomia” (2).

Aunque el empleo de soporte nutricional en pacientes con
disfagia severa a través de gastrostomias, faringostomias o son-
das nasogastricas de grueso calibre puede remontarse hasta
principios del siglo XX, realmente el concepto actual de NED, y su
generalizacion, no se ha producido hasta las Ultimas tres décadas
(3). Durante estos ultimos afios, las innovaciones tecnoldgicas
han afectado a casi todos los aspectos de la NED, desde los
nutrientes hasta el material del envase (4), dando lugar a una
gran variedad de alternativas que, si bien permiten al prescriptor
escoger el producto mas adecuado para el paciente, pueden
llegar a dificultar la eleccion. Impulsado por estos avances, el
uso de la NED ha ido aumentando en las dltimas décadas hasta
alcanzar una prevalencia de 67,1 casos por cada millon de habi-
tantes, segun el registro NADYA (5), aunque la tasa es superior
segun otras estimaciones (6,7). Este aumento es debido a que
la NED permite a los pacientes acortar las estancias hospitala-
rias, reducir los costes hospitalarios asociados (8,9) y mejorar
su calidad de vida (10,11).

El objetivo del prescriptor es siempre la instauracion de un
tratamiento de calidad, entendido como aquel que esta acorde al
estado de la ciencia, proporciona los cuidados nutricionales nece-
sarios con la mejor atencion posible y satisface las necesidades
del paciente (12). Para satisfacer estos criterios, s necesario
conocer las preferencias y necesidades del paciente.

Segun el registro NADYA (13), cerca del 50% de los pacientes
con NED requieren ayuda total para realizar sus actividades en
Esparia. Esto convierte al cuidador principal, en muchos casos, en
el responsable de expresar las preferencias del paciente. Aunque
es posible encontrar en la literatura ejemplos de estudios sobre la
correlacion paciente-cuidador en pacientes oncoldgicos (14,15),
con enfermedades cronicas (16) o al final de la vida (17), es dificil
encontrar estudios relativos a pacientes con NED. Esto contrasta
con la importancia de las preferencias en el éxito del tratamiento
y la frecuencia con la que el paciente necesita ayuda total de su
cuidador. Estudios previos (18) muestran que el cuidador puede
conocer de manera bastante aproximada la calidad de vida perci-
bida por el paciente a su cargo; sin embargo, no existe evidencia
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sobre el grado de conocimiento que el cuidador tiene por sus
preferencias.

El presente estudio tiene como objetivo evaluar las preferencias
de los pacientes y las percibidas por sus cuidadores con respecto
a las caracteristicas de la NED analizando el nivel de concordancia
entre ambos.

MATERIAL Y METODOS

Estudio observacional, transversal, multicéntrico, basado en la
metodologia del experimento de eleccion discreta (EED). El estudio
se llevo a cabo en seis hospitales del dmbito sanitario publico
espafol en 2014.

El foco de esta publicacion, dentro del proyecto, es el analisis
realizado sobre la subpoblacion de pacientes que, no necesitando
la ayuda de su cuidador para cumplimentar el cuestionario, per-
mitieron analizar la concordancia paciente-cuidador al contestarlo
ambos. Por este motivo, aunque aqui se expongan brevemente los
resultados generales, sera otra publicacion la que los recoja de
manera mas detallada. En adelante, se referira como “subgrupo”
al grupo de pacientes y cuidadores que permiti realizar este
subanalisis.

PARTICIPANTES

Participaron pacientes con edad igual o superior a 18 afios,
que estuvieran recibiendo NED mediante sonda en el momento
de recopilacion de los datos o la hubieran recibido durante el afio
previo y fueran seguidos por un profesional especialista dedicado
a la nutricion clinica en el ambito hospitalario publico espafiol.

El tamafio de la muestra de pacientes se calculd a partir de la
poblacion general de habitantes en Espafia (19) y la prevalencia
de NED (7). Utilizando la formula de Cochran (20), asumiendo la
maxima variabilidad, un nivel de confianza del 95% y un error
maximo del 8%, se estimé en 148 la muestra de pacientes nece-
saria. Teniendo en cuenta un 5% de pérdidas posibles, la muestra
final estimada fue de 155 pacientes.

Considerando que aproximadamente el 50% de los pacientes
que reciben NED requieren ayuda total para la realizacion de sus
actividades (13), se asumio que la mitad de la muestra reque-
riria cuidadores principales para responder a las cuestiones en
estudio.

En los casos en los que el paciente, a juicio del investigador, no
dispusiera de la capacidad cognitiva necesaria para cumplimentar
el cuestionario, se solicitd al cuidador principal que 1o hiciera en
su lugar. Con el objetivo de explorar posibles sesgos en las res-
puestas de los cuidadores de este grupo, en aquellos casos en los
que el paciente si tuviera capacidad cognitiva suficiente se solicitd
que tanto el paciente como su cuidador principal respondieran al
cuestionario. Esto permitiria analizar el grado de corresponden-
cia paciente-cuidador mediante analisis estadistico y reforzar la
validez de los resultados generales del estudio.
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CUESTIONARIO

Se disefié un cuaderno de recogida de datos incluyendo varia-
bles sociodemograficas (sexo, edad, estado civil, situacion laboral
y nivel de estudios) y clinicas (diagnostico de base, tiempo con
NED, via y método de administracion) de los pacientes, el EED y
un cuestionario ad hoc.

Experimento de eleccién discreta

El EED es una técnica que permite identificar y analizar las
preferencias de los participantes acerca de un tratamiento o
intervencion de manera relativamente sencilla (20,21). Para ello,
el participante debe escoger la opcion mas preferida entre varios
pares de alternativas hipotéticas que se le presentan (escenarios
de eleccion).

En el presente estudio, cada escenario de eleccion estaba for-
mado por dos productos hipotéticos para NED, caracterizados por
una serie de atributos (caracteristicas) y sus niveles (diferentes
valores que puede tomar cada uno de los atributos).

El EED se realizd siguiendo las recomendaciones de buenas
précticas de la International Society for Pharmacoeconomics and
Outcomes Research (ISPOR) (24).

La seleccion de los atributos y niveles se realizd mediante
una revision de la literatura y discusion de dos grupos focales,
uno formado por los investigadores principales (n = 6) y otro por
pacientes (n = 6) y cuidadores (n = 5). Se identificaron seis atri-
butos principales con dos niveles cada uno (Tabla I) y otras ocho
caracteristicas secundarias de interés. Con el objetivo de explorar
su importancia, se decidio incluir estas ocho caracteristicas alter-
nativas en un cuestionario ad hoc.

Los escenarios se generaron utilizando el paquete supportCEs
(22) para R (23), con un disefio ortogonal (independencia en la
variacion de los niveles de cada atributo) y balanceado (cada nivel
aparece el mismo nimero de veces). Las posibles combinaciones

de seis atributos con dos niveles, que darian lugar a 2°= 64
escenarios de eleccion, fueron reducidas a ocho mediante analisis
factorial fraccionado. Esta reduccion limita la fatiga acumulada por
los participantes y con ella, el posible sesgo en las respuestas.

Cuestionario ad hoc

Con las ocho caracteristicas alternativas definidas por los
grupos focales se disefio un cuestionario ad hoc, tipo escala
Likert de cinco puntos, que fue presentado a los participantes a
continuacion del EED. Estas ocho caracteristicas eran: “facilidad
de agarre del envase”, “tamafo del envase”, “peso del envase”,
“material del envase”, producto reutilizable una vez abierto”,
“envase preparado para uso oral y por sonda”, “tiempo de dura-
cion de la administracion” y “diferentes sabores disponibles”.
Cada participante debia puntuar cada uno de estos elementos
en la escala, donde O correspondia a “nada importante” y 4, a
“muy importante”.

Adicionalmente, se incluyd un cuestionario de satisfaccion que
hacia referencia al producto para NED que utilizaba el paciente, la
atencion sanitaria recibida y 1a relacion médico-paciente, debien-
do puntuar el grado de satisfaccidn en una escala similar, donde
el 0 indicaba “nada satisfecho” y el 4, “muy satisfecho”.

ANALISIS ESTADISTICO

Se llevé a cabo un analisis descriptivo inicial de las caracteris-
ticas de los pacientes con el software estadistico SPSS-20.0 (24).

Para el andlisis del EED se utilizd el modelo Logit Condicional
(25) (clogit), utilizando la funcion clogit del paquete survival (26)
para R (26). Este modelo considera que la eleccion depende de las
caracteristicas del producto, omitiendo la heterogeneidad entre
individuos (27,28), pero permite obtener estimadores (valores
de utilidad parcial) muy eficientes. La utilidad (elegibilidad) de

Tabla I. Atributos y niveles seleccionados para el EED

Atributos

Niveles

Tolerabilidad

Facilmente tolerable

Dificilmente tolerable

Su composicion se adapta a la presencia de otras enfermedades del paciente

Adaptabilidad a comorbilidades

Su composicion no se adapta a la presencia de otras enfermedades del paciente

Aporta la cantidad de nutrientes (proteinas, fibra) y calorias que el paciente necesita

Aporte de nutrientes y calorias

No aporta la cantidad de nutrientes (proteinas, fibra) y calorias que el paciente necesita

Las caracteristicas del envase (tamafio, peso, agarre, apertura y cierre, etc.) facilitan su manejo

Caracterfsticas del envase

Las caracteristicas del envase (tamafio, peso, agarre, apertura y cierre, etc.) dificultan su manejo

Conexiones entre la sonda y el sistema de

Las conexiones del envase con los sistemas de administracion son faciles de realizar

administracion

Las conexiones del envase con los sistemas de administracion son dificiles de realizar

El envase incluye informacion sobre la composicidn nutricional y se visualiza la marca

Informacion

El envase no incluye informacion sobre la composicidn nutricional y no se visualiza la marca
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un producto se estima como la suma de las utilidades parciales
correspondientes a los niveles que presenta en cada atributo.

La importancia relativa de cada atributo dentro del conjunto
se estimd como el cociente entre el rango de los valores utilidad
parcial de dicho atributo (maximo-minimo) y la suma de los rangos
de utilidad de todos los atributos.

La concordancia entre pacientes y cuidadores se estimo
mediante el estadistico kappa de Cohen (29) (k), el cual permite
analizar la similitud entre las respuestas dadas por dos grupos
de participantes relacionados dos a dos. Se considera que existe
concordancia si el indice kappa es mayor que cero, siendo el
valor maximo 1 (muy buena concordancia). Se estimo la kappa
ponderada como el cociente entre el estadistico obtenido y la
kappa maxima (maxima concordancia esperable en base a la
distribucion de respuestas en cada grupo [30]). Para el analisis
se utilizd el software VassarStats (31). Para todas las pruebas
estadisticas, se considerd significativo un valor p < 0,05.

ASPECTOS ETICOS
El estudio se desarrolld siguiendo los principios de la Decla-
racion de Helsinki. El protocolo y los documentos relacionados

fueron aprobados por el Comité Etico de Investigacion Clinica de
cada uno de los centros participantes.

RESULTADOS

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS
Y CLINICAS

En total, 148 pacientes respondieron al cuestionario, de los
cuales 77 disponian de capacidad suficiente, a juicio del inves-
tigador, para responder al cuestionario, y en 71 de los casos el
cuidador respondio en lugar del paciente.

La subpoblacién de pacientes que contestaron de manera
independiente al cuestionario (n = 77) presentaba una mediana
de edad de 62 afos, y el 70,1% eran hombres, estando la mayo-
ria (83,1%) casados o viviendo en pareja. La patologia de base
predominante en este subgrupo fue la oncoldgica (75,3%). La
mediana de experiencia con NED fue de cuatro meses (Tabla Il).

Resultados generales
Experimento de eleccidn discreta

Para el total de pacientes (n = 148), cuatro de los seis atributos
incluidos en el EED (tolerabilidad, adaptabilidad a comorbilidades,
nutrientes y envase) resultaron significativos (p < 0,001), mien-
tras que conexiones resulto ser no significativo (p = 0,734), y el
atributo informacion del envase se mostrd redundante, es decir,
explicable a través de la preferencia por otros atributos, por lo que
fue descartado en andlisis posteriores.

G. Olveira et al.

El atributo mas importante fue la adaptabilidad a comorbili-
dades (32,98%) seguido de folerabilidad (32,88%), nutrientes y
calorias (25,84%) y caracteristicas del envase (8,29%) (Tabla Ill).

Cuestionario ad hoc

En general, la caracteristica que fue valorada como “impor-
tante” 0 “muy importante” con mas frecuencia fue el tiempo de
duracion de la administracion (72,8%), seguida de la posibilidad
de reutilizar el producto una vez abierto (70,3%) y de utilizar el
producto tanto por via oral como por sonda (68,0%). En un segun-
do grupo aparecian la facilidad de agarre del envase (64,9%),
el material del envase (57,1%) y la disponibilidad de distintos
sabores (54,7%). El tamario y el peso del envase ocuparon los
ultimos lugares (50,0% y 48,0%, respectivamente). En general,
los pacientes se mostraron satisfechos 0 muy satisfechos con los
distintos aspectos de la NED presentados (Tabla IV).

Concordancia paciente-cuidador
Experimento de eleccidn discreta

Se encontrd concordancia entre las respuestas del subgrupo
de pacientes y las de sus cuidadores. El valor del estadistico
kappa fue de x = 0,562 (IC 95%: 0,496-0,627), lo que indica
una concordancia moderada. Este valor representa un 60,3% del
valor maximo esperable (x = 0,931) (Tabla V).

Cuestionario ad hoc

En el subgrupo de pacientes que no necesitaba de su cuidador
para responder al cuestionario, la caracteristica que fue valorada
como “importante” 0 “muy importante” con mas frecuencia fue
que el envase estuviera preparado tanto para uso oral como por
sonda (78%), el tiempo de duracion de la administracion (67,6%)
y que el producto fuera reutilizable una vez abierto (66,3%) (Fig.
1). Sus cuidadores consideraron que para ellos era importante
0 muy importante que el envase estuviera preparado tanto para
uso oral como por sonda (78%), que fuera reutilizable una vez
abierto (75,3%) y el tiempo de duracién de la administracion
(72,8%) (Fig. 2).

Se encontrd concordancia paciente-cuidador en todas las res-
puestas, siendo estas por lo general de grado moderado, con
valores de kappa entre 0,4 y 0,5 (excepto en la facilidad de aga-
rre, con x = 0,34). La relacion entre el indice kappa y el kappa
maximo oscild entre un 47,7% (facilidad de agarre) y un 65,3%
(material del envase) (Tabla V).

En el cuestionario de satisfaccion, el subgrupo de pacientes
se mostrd en general satisfecho o muy satisfecho con la aten-
cion sanitaria recibida en distintos servicios excepto Urgencias
(100%), la relacion médico-paciente (97,4%) y la comunicacion
médico-paciente (96,1%) (Fig. 1).
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Tabla ll. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes

Caracteristica

Dato

General (n = 148)

Subpoblacion (n = 77)

Edad; mediana (P25-P75) 67,0 (54,0-77,5) 62,5 (53,0-69,0)
Hombres (%) 61,5 70,1
Estado civil (%)
Casado 63,5 79,2
Viudo 16,9 2,6
Soltero 13,5 9,1
Separado/divorciado 4.1 5,2
En pareja 2,0 3,9
Lugar de residencia
Casa propia 72,3 87
Casa de un familiar 10,8 7,8
Casa de los padres 9,5 39
Otros 7,4 13
Nivel de estudios
Sin estudios 29,9 26
Estudios universitarios 10,9 15,6
Primaria 415 37,7
Secundaria 10,2 1,7
Formacion profesional 7,5 9.1
Situacion laboral
Jubilado 63,5 63,6
Incapacidad laboral 21,0 20,8
Trabajo doméstico 41 1,3
Auténomo 41 3,9
Baja laboral temporal 2,7 3,9
Empleado 2,0 2,6
Desempleado 1,4 2,6
Otros 1,4 1,3
Motivo de necesidad de cuidador (%)
NED 80,4 77,9
Otras causas 19,6 22,1
IMC (kg/m¥); mediana (P25-P75) 23,3 (20,2-26,2) 23,2 (20,1-26,0)
Indice de Charlson (%)
Ausencia de comorbilidad (0-1 puntos) 27,7 18,2
Comorbilidad baja (2 puntos) 22,3 27,3
Comorbilidad alta (> 3 puntos) 50,0 54,5
Patologia de base (%)
Neuroldgica 50,0 18,2
Oncoldgica 43,9 75,3
Otras 6,1 6,5
Duracion de la NED (meses); mediana (P25-P75) 9,0 (3,0-36,0) 4,0 (1,75-14,0)
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Tabla Il (Cont.). Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes

Caracteristica

Dato

General (n = 148) | Subpoblacién (n = 77)

Cardcter nutricional de la NED (%)

Unica fuente de alimentacion 87,8 81,8

Suplemento nutricional 12,2 18,2
Via de acceso (%)

Gastrostomia 67,6 67,5

Sonda nasogastrica 27,7 26,0

Yeyunostomia 41 6,5

Sonda nasoentérica 0,7 0,0
Meétodo de administracion (%)

Gravedad (goteo) 60,5 61,8

Jeringa 27,9 26,3

Bomba de infusion 11,6 1.8

Tabla lll. Utilidades parciales de los distintos niveles e importancia relativa
de los atributos para la NED

. . - . IR del | IR ponderada
A Nivel | |
tributo iveles Utilidad parcia p atributo | del atributo!
Facilmente tolerable 2,088
Tolerabilidad — <0,001 | 32,61% 32,88%
Dificilmente tolerable -2,088
y - Se adapta 2,095
Adaptabilidad a comorbilidades < 0,001 32,71% 32,98%
No se adapta -2,095
) , Aporta 1,642
Aporte de nutrientes y calorias <0,001 | 25,64% 25,84%
No aporta -1,642
o Facilitado 0,527
Caracteristicas del envase — < 0,001 8,23% 8,29%
Dificultado -0,527
) ) o Faciles 0,052
Conexiones sonda-sistema de administracion — 0,734 0,81% NA
Dificiles -0,052
) Incluye NA
Informacion del envase : NA NA NA
No incluye NA
TImportancia relativa de aquellos atributos estadisticamente significativos. NA: no aplica.
Igualmente, la percepcion de los cuidadores fue que el DISCUSION

paciente estaba satisfecho o muy satisfecho con la atencion
sanitaria recibida fuera de Urgencias (100%), la relacion médi-
co-paciente (100%) y la comunicacion médico-paciente (100%)
(Fig. 2).

Se encontrd concordancia entre paciente y cuidador en todas
las preguntas de satisfaccion, siendo esta entre débil (x = 0,30;
comunicacion médico-paciente) y buena (k = 0,74; atencion
sanitaria recibida en el servicio de Urgencias). La relacion entre
el indice kappa y el indice kappa maximo oscild entre un 55,1%
y un 84,9% (Tabla V).

Existen pocos estudios que analicen las preferencias de los
pacientes por las caracteristicas de la nutricion enteral y estos,
por lo general, se centran en aspectos como el sabor, el reflujo o
la tolerabilidad (32,33). Sin embargo, los distintos productos que
existen actualmente para la NED difieren en aspectos que van
mas alla de las caracteristicas organolépticas o la tolerabilidad,
y que pueden hacer que el paciente se sienta mas comodo con
su tratamiento y, por tanto, se encuentre mas predispuesto a la
adherencia.
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Tabla IV. Respuestas de pacientes y cuidadores al cuestionario ad hoc (n = 148)

. Importancia
Caracteristica = =
No importante Indiferente Importante
Peso del envase 18,9% 33,1% 48,0%
Tamario del envase 14,2% 35,8% 50,0%
Diferentes sabores disponibles 21,0% 24,3% 54,7%
Material del envase 16,3% 26,5% 57,1%
Facilidad de agarre del envase 10,8% 24,3% 64,9%
Envase preparado para uso oral por sonda 11,6% 20,4% 68,0%
Producto reutilizable una vez abierto 18,9% 10,8% 70,3%
Tiempo de duracion de la administracion 8,8% 18,4% 72,8%
Satisfaccion
Aspectos de la NED - - -
No satisfecho Indiferente Satisfecho
Atencion sanitaria: Urgencias 27,4% 6,5% 66,2%
Producto destinado a NED 2,0% 41% 93,9%
Comunicacion médico-paciente 0,0% 4,8% 95,2%
Relacion médico-paciente 0,0% 3,4% 96,6%
Atencion sanitaria: otros 1,5% 0,0% 98,5%

Tabla V. Andlisis de la concordancia paciente-cuidador en la respuesta al EED
y cuestionario ad hoc

Cuestionario Kappa' | IC95% LI | IC 95% LS .::::ﬁ; % Ka:\';i:lﬁ:(:ppa*

EED preferencias

Eleccion de escenarios 0,562 0,496 0,627 0,931 60,3
Importancia

Facilidad de agarre 0,340 0,156 0,525 0,713 477
Tamario del envase 0,442 0,284 0,600 0,792 55,8
Peso del envase 0,393 0,223 0,562 0,783 50,1
Material del envase 0,434 0,270 0,598 0,664 65,3
Producto reutilizable 0,391 0,208 0,574 0,803 48,6
Preparado para uso oral mediante sonda 0,392 0,202 0,581 0,962 40,7
Tiempo de duracion de la administracion 0,491 0,343 0,639 0,911 53,9
Diferentes sabores disponibles 0,483 0,333 0,633 0,960 50,3
Satisfaccion

Producto destinado a NED que recibe 0,434 0,256 0,612 0,787 55,1
Relacion médico-paciente 0,440 0,227 0,653 0,626 70,2
Comunicacion médico-paciente 0,305 0,098 0,511 0,635 479
Atencion sanitaria: Urgencias 0,737 0,572 0,902 0,868 84,9
Atencion sanitaria: otros 0,589 0,271 0,906 0,753 78,2

tIndice kappa para preferencias y kappa ponderado lineal para importancia y satisfaccion. IC 95% LI: limite inferior del intervalo de confianza al 95%; IC 95% LS: limite
superior del intervalo de confianza al 95%. El indice kappa mide la concordancia en las respuestas dadas por cada paciente y su cuidador. El indice kappa maximo
corresponde al mayor valor tedrico de kappa que es posible obtener con los datos obtenidos. El cociente kappa/kappa maximo mide el porcentaje que representa la

concordancia obtenida sobre la concordancia maxima tedrica.
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A
Envase preparado para uso oral por sonda - 11,7% 78,0%
Tiempo de duracién de la administracion [l 208% 67,6%
Producto reutilizable una vez abierto _ 13,0% 66,3%
Facilidad de agarre del envase - 24.7% 63,7%
Diferentes sabores disponibles _ 24 7% 99,8%
Material del envase || EG<zNzN — 234% 54,6%
Tamaiio del envase || 31,2% 54,6%
Peso del envase | EGN 351% 46,8%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
B Poco o0 nada importante Indiferente Importante o muy importante
B
Atencién sanitaria: Otros 100,0%
Relacién médico-paciente 2,6% 97.,4%
Comunicacién meédico-paciente 3,9% 96,1%
Atencion sanitaria: Urgencias _ 12,9% 48 4%
Producto destinado a NED . 51 .86 40,8%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
BPoco o nhada satisfecho Indiferente Satisfecho o muy satisfecho
Figura 1.

Respuesta de los pacientes (n=77) al cuestionario ad hoc. A. Importancia otorgada a las caracteristicas secundarias de la NED. B. Satisfaccion por distintos aspectos de la NED.

El proyecto en el que se engloba este estudio ha querido abor-
dar aspectos relativos a la composicion nutricional, adaptacion
a las comorbilidades, tolerabilidad y caracteristicas del envase
(manejabilidad, peso, dimensiones, etc.), asi como la satisfaccion
del paciente con la NED y la atencion sanitaria recibida. El resul-
tado ha demostrado que los pacientes también perciben como
importantes estos nuevos factores.

Los pacientes otorgaron una alta importancia a la adaptabili-
dad de la NED, la tolerabilidad y el aporte nutricional, siendo poco
importante la facilidad de conexiones y redundante la informacion
presente en el envase. Esto puede deberse al hecho de que el
paciente confia mas en la informacion proporcionada por su médi-
€0 que en la que presenta la etiqueta del envase, mientras que la
facilidad de las conexiones estaria supeditada al resto de atributos.

Un aspecto que pocas veces Se tiene en cuenta en este tipo
de estudios es que aproximadamente la mitad de los pacientes

requiere ayuda total para realizar sus actividades (13). En este
sentido, cuando un cuidador responde en representacion de su
paciente, hay que considerar que no estamos analizando real-
mente sus preferencias, sino aquellas percibidas por el cuidador.

El concepto de la concordancia paciente-cuidador se ha abor-
dado con relativa frecuencia en la evaluacion de la calidad de vida
y preferencias de pacientes con patologias oncoldgicas, cronicas
y final de vida (14-17). En general, estos estudios muestran que,
si bien la concordancia puede oscilar sensiblemente, principal-
mente en cuanto a que la valoracion abarque aspectos fisicos o
psicoldgicos, en general los cuidadores comprenden la situacion
del paciente a su cargo. No obstante, es poco frecuente encontrar
estudios de concordancia en calidad de vida o preferencias en
pacientes con NED. Hasta donde podemos afirmar, existe en la
literatura un estudio previo realizado en Esparia (18) en el que
se evallia la concordancia en las respuestas de pacientes y cui-
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A
Envase preparado para uso oral por sonda - 11,7% 78,0%
Tiempo de duracién de la administracion [T 156% 72,8%
Producto reutilizable una vez abierto - 10,4% 75,3%
Facilidad de agarre del envase l 24 7% 72,8%
Diferentes sabores disponibles _ 19,5% 62,4%
Material del envase |G 169% 67,6%
Tamario del envase [T 23%% 61,1%
Peso del envase [ 247% 58,5%

0% 20% 40% 60% 80% 100%
B Nada o poco importante Indiferente Importante o muy importante

B
Atencion sanitaria: Otros 100,0%
Relacion médico-paciente 100,0%
Comunicacion medico-paciente 1,3% 98,7%
Atencion sanitaria: Urgencias _ 15,6% 53,2%
Producto destinado a NED I 3,9% 92,2%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
B Poco o nada satisfecho Indiferente Satisfecho 0 muy satisfecho
Figura 2.

Respuesta de los cuidadores (n=77) al cuestionario ad hoc. A. Importancia otorgada a las caracteristicas secundarias de la NED. B. Satisfaccion por distintos aspectos de la NED.

dadores al cuestionario genérico EQ-5D de calidad de vida. De
acuerdo al indice kappa de Cohen obtenido en este estudio (k =
0,340), existia una cierta concordancia entre ambos, aunque esta
era débil. Es decir, el cuidador comprendia hasta cierto punto la
calidad de vida percibida por el paciente.

En el presente estudio se ha realizado un analisis con el grupo
de pacientes que si podia responder de manera independiente y
sus cuidadores para comprobar la proximidad de sus respuestas.
En todos los casos se ha encontrado concordancia paciente-cui-
dador. Mientras que esta fue moderada en el EED y en el cues-
tionario ad hoc de importancia, la concordancia llego a ser buena
en el cuestionario de satisfaccion. Estos valores permiten afirmar
que, en general, los cuidadores incluidos en el estudio conocian
bien las necesidades del paciente a su cargo.

Aunque siempre es necesaria cierta cautela al hablar de la repre-
sentatividad de la muestra en los estudios observacionales (24), cabe

[Nutr Hosp 2017;34(5):1013-1023]

destacar la similitud de las caracteristicas clinicas de los pacientes
evaluados en el estudio con las esperables en la poblacion diana (5).
Como conclusion, y en base a los resultados presentados,
podemos afirmar que los cuidadores son buenos representantes
del paciente en lo que a sus necesidades y preferencias se refiere.
Segun los mismos, la NED ideal mostraria una buena adaptabili-
dad a comorbilidades, buena tolerabilidad y un aporte adecuado
de nutrientes y calorias con un envase facil de manejar. Introducir
estas preferencias en el desarrollo y seleccion de la NED puede
mejorar la calidad de vida y el prondstico de los pacientes.
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