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Resumen

Obijetivo: exponer los resultados del registro de nutricién enteral domiciliaria (NED) de los afios 2016 y 2017 del Grupo NADYA-SENPE.

Material y métodos: se recopilaron los pacientes introducidos en el registro del 1 de enero al 31 de diciembre de 2016 y la mismas fechas
de 2017 para proceder al andlisis descriptivo y analitico de los datos.

Resultados: en el afio 2016 se obtuvieron 4.578 pacientes activos (prevalencia = 98,33 pacientes/millén de habitantes) y en 2017 fueron
4.777 (prevalencia = 102,57). Por sexos, hubo un 50,8% de varones en 2016 y un 50,5% en 2017. En el periodo 2016-17, la edad mediana
fue de 71,5 afos (IIQ 57-83); asimismo, finalizaron 1.558 episodios de NED y la causa principal fue el fallecimiento (793 pacientes, 50,89%).
Los varones adultos fueron mas jovenes que las mujeres (65,3 vs. 73,3 afios, p-valor < 0,001) y el diagndstico méas frecuente fue la enfermedad
neuroldgica que cursa con afagia o disfagia severa (59%). La sonda nasogastrica (SNG) fue la via de acceso mas utilizada (48,3%) y se observa,
ademas, que esta es la via que se utiliza en los pacientes mas ancianos (p < 0,001). Se registraron 126 pacientes pedidtricos (57,1% nifias).
La edad mediana de inicio de la NED fue de cuatro meses. Otras patologias fue el grupo diagnostico mas registrado (41,3%), seguido por la
enfermedad neuroldgica que cursa con afagia o disfagia severa. Se alimentaban a través de gastrostomia en el 57,6% de los casos. Se observd

Palabras clave:

g‘Utriﬂé“ e?FeFaL | que los nifios mas pequefos eran los que se alimentaban preferentemente por SNG (p-valor 0,001).

oporte nutricional. . , ) ) , i o . )

Cuidados Conclusiones: el nimero de pacientes del registro, asi como el nimero de centros participantes, se va incrementando progresivamente. Las
domiciliarios. principales caracteristicas de los pacientes no han variado. A pesar del aumento de posibilidades diagndsticas en la poblacion pedidtrica, llama
Registros. la atencion la clasificacion dentro del grupo de Otras patologias.
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Abstract

Objective: to present the results of the Spanish home enteral nutrition (HEN) registry of the NADYA-SENPE group for the year 2016 and 2017.

Material and methods: from January 15 2016 to December 311 2017, the HEN registry was recorded and afterwards a further descriptive
and analytical analysis was done.

Results: in 2016, 4,578 active patients were recorded and prevalence was 98.33 patients per one million inhabitants; in 2017, 4,777 patients
were recorded, with a prevalence of 102.57 per one million inhabitants; 50.8% were males in 2016 and 50.5% in 2017. During the period
2016-17, median age was 71.5 years (IQ 57-83), 1,558 HEN episodes were finished and the main cause was death (793 patients, 50.89%).
Adult males were younger than females (65.3 vs. 73.3 years, p-value < 0.001). The most frequent diagnosis was the neurological disorder that
presents with aphagia or severe dysphagia (59%). Nasogastric tube was the most frequent administration route (48.3%) and it is the most widely
used in elderly patients (p < 0.001). One hundred and twenty-six pediatric patients were registered (57.1% females). Median age at the beginning
of HEN in children was four months. “Other disorders” was the most recorded diagnostic group (41.3%), followed by the group of neurological
disorder that presents with aphagia or severe dysphagia. Regarding children, 57.6% were fed through gastrostomy and the younger ones were
fed through nasogastric tube (p-value 0.001).

Conclusions: the number of patients in the registry, as well as the number of participating centers, is progressively increasing. The main char-
acteristics of the patients have not changed. Despite the increase in diagnostic possibilities in the pediatric population, the classification within

Registries. the group of “Other pathologies” is quite significant.

INTRODUCCION

MATERIAL Y METODOS

Las técnicas de soporte nutricional enteral en domicilio (NED)
tienen como finalidad la alimentacion a través de un tracto
digestivo funcionante en personas con dificultades o imposi-
bilidad total de empleo de la via oral. De esta manera, se hace
posible mantener o mejorar en caso de malnutricion su estado
nutricional fuera del ambito hospitalario, cuando no es necesario
el ingreso por otras causas, a la vez que reanudar la actividad
de su vida diaria. Esta situacion puede ser necesaria por un
periodo de tiempo corto 0 prolongado, seguin la eventualidad de
recuperacion de la via oral y la patologia de base. La NED tiene
un coste econdmico, pero permite una importante reduccion
de consumo de recursos: menos estancias hospitalarias y una
mejor evolucion, sobre todo cuando es coordinada por un equipo
multidisciplinar de soporte (1-3).

En nuestro pais, la normativa de la prestacion de la nutricion
enteral domiciliaria por el Sistema Nacional de Salud se regu-
16 por primera vez mediante Orden Ministerial del 11 de junio
de 1998 y fue revisada en el Real Decreto 1030/2006 del 15 de
septiembre, donde se establece la cartera de servicios, junto con
la orden SC0/3858/2006 del 5 de diciembre, donde se con-
cretan los criterios definitorios de los productos susceptibles de
financiacion publica segun las patologias y requisitos regulados
por el mencionado real decreto. Esto se recoge en la “Guia de
nutricion enteral domiciliaria en el Sistema Nacional de Salud”,
actualizada en 2008 (4).

El Grupo de Nutricion Artificial Domiciliaria y Ambulatoria
(NADYA) de la Sociedad Espafiola de Nutricion Parenteral y
Enteral (SENPE) lleva a cabo desde 1992 un registro voluntario
de pacientes con nutricion artificial domiciliaria (5). Desde
2011 se dejo de incluir a los pacientes con nutricion enteral
oral, registrandose en adelante, en el caso de la nutricion
enteral, solamente pacientes con soporte a través de son-
da (6-8).

En el presente trabajo se exponen los resultados obtenidos
en el registro de NED del Grupo NADYA durante los afios 2016
y 2017,

Se recopilaron los datos introducidos en el registro de NED del
grupo NADYA-SENPE (www.nadya-senpe.com) desde el 1 de enero
hasta el 31 de diciembre de 2016 y desde el 1 de enero hasta el 31
de diciembre de 2017, que incluye pacientes que recibieron nutricion
enteral a través de algln tipo de sonda, excluyendo aquellos que
llevan nutricion enteral por via oral. Se considerd poblacion pediatri-
ca a los pacientes hasta los 14 afios y poblacion adulta al resto de
los pacientes. Para el clculo de la tasa de prevalencia se utilizaron los
datos de poblacion publicados por el Instituto Nacional de Estadistica
(INE) a 1 de enero de cada afio 2016 (46.557.008 habitantes) y
2017 (46.572.132 habitantes) (www.ine.es). Se utilizaron técnicas
descriptivas para el calculo de frecuencias absolutas y relativas de las
variables cualitativas y, en el caso de las cuantitativas, se emplearon
medidas de tendencia central y desviacion estandar (SD) o el intervalo
intercuartilico (IIQ) para una mejor descripcion. En el andlisis entre
variables, se utilizaron los estadisticos Chi-cuadrado, t de Student y
ANOVA. El control de calidad de los datos se ha efectuado a través
de tablas de doble entrada de datos y busqueda activa de errores y
cuando fueron encontrados se corrigieron mediante la consulta con
la fuente original de los datos. Para el andlisis se utilizo el programa
estadistico Statistical Package for the Social Sciences SPSS® 22.0.

RESULTADOS

En el afio 2016, se obtuvieron 4.578 pacientes activos, con una
tasa de prevalencia de 98,33 pacientes/millon de habitantes, y
en 2017 se registraron 4,777, con una tasa de prevalencia de
102,57 pacientes/millon de habitantes. Por sexos, hubo un 50,8%
de varones en 2016 y un 50,5% en 2017.

En el periodo 2016-17, la edad mediana fue de 71,5 afios (I1Q
57-83), finalizaron 1.558 episodios de NED y la causa principal
fue el fallecimiento, con 793 pacientes (50,89%) (Fig. 1).

Procedian de 48 hospitales espafioles con gran variabilidad
de pacientes (max. 927; min. 1). El total de episodios registrados de
NED fue 5.633. Cabe destacar que algunos pacientes han tenido

[Nutr Hosp 2019;36(1):233-237]
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hasta ocho episodios de NED, observandose que los pacientes que
repiten episodios son principalmente los que presentan diagnéstico
de enfermedad neuroldgica con afagia o disfagia severa.

NINOS

Se registraron 126 nifos, el 2,8% de la muestra, procedentes
de 20 hospitales espafioles (max. 45; min. 1). Tan solo un nifio

tuvo un segundo episodio. Las nifias representaron el 57,1% de
la muestra. La edad mediana de inicio de la NED fue de cuatro
meses, la moda fue de 0 meses (IIQ 0-17) y no se encontraron
diferencias significativas entre las medias de edad de los nifios
y las nifias (29,3 + 51,5 vs. 20,1 + 39,5 meses; p-valor 0,256).
El diagnostico que motivd la necesidad de NED en el 41,3%
de los casos se englobd dentro del grupo de Otras patologias,
seguido de la enfermedad neuroldgica que cursa con afagia o
disfagia severa en el 40,5% de los casos (Fig. 2). La via principal

%
50,9
25,8
5,6
= LS =
A A
1
Pasa a via Fracaso Muerte Falta Otros Pasa a
oral tratamiento de soporte parenteral
Figura 1.
Causa de finalizacion de los episodios con nutricion enteral domiciliaria 2016-2017.
%
40,5 41,3
6,3
40
’ 2,4 2,4 16 16
W - =D
Tumor de cabeza Tumor de aparato  Cirugia ORL y Enfermedad Sindrome de Otras Estenosis Trastornos
y cuello digestivo (eséfago, ~ maxilofacial neuroldgica malabsorcion patologias esofagica congeénitos de la
estomago) causada por afagia severa no tumoral mucosa intestinal
o disfagia servera

Figura 2.

Diagnosticos registrados en nifios con Nutricion Enteral Domiciliaria 2016-2017.
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de administracion del primer episodio fue la gastrostomia en el
57,6% de los casos y la sonda nasogastrica en el 42,4%. Se
observd que los nifios mas pequefios eran los que se alimen-
taban preferentemente por SNG (p-valor 0,001). Finalizaron 23
episodios de NED; las causas fueron el fallecimiento (56,5%),
la recuperacion de la via oral (21,7%) y otros motivos (21,7%).
Las necesidades de formula fueron suministradas por la oficina
de farmacia en el 54,8% de los casos y las de fungible, por el
hospital en el 68,3% de los casos.

ADULTOS

Se registraron 5.256 adultos con NED. Los varones repre-
sentaron el 51,2% de la muestra. La edad mediana fue de
72 afios (I1Q 58 - 83) y los varones adultos fueron mas jove-
nes que las mujeres (65,3 vs. 73,3 afios, p-valor < 0,001).
El diagnostico que mas frecuentemente motivo la necesidad
de NED fue la enfermedad neurolégica que cursa con afagia
o0 disfagia severa en el 59% de los casos (Fig. 3). La SNG
fue la via de acceso mas utilizada (48,3%) y se observo que
esta es la via que se utiliza en los pacientes mas ancianos
(p < 0,001). Finalizaron 1.526 episodios de NED; la causa fue
el fallecimiento (51,1%), la recuperacion de la via oral (17,0%),
que cinco pacientes pasaron a nutricion parenteral (0,33%)
y otros motivos (23,0%). La actividad de la mayor parte de
los pacientes era de vida cama-sillon (49,1%) y respecto a la
autonomia, el 54,8% requeria ayuda total. Las necesidades
de formula fueron suministradas por la oficina de farmacia en
el 71,7% de los casos y el material fungible se suministrd en el
50,4% de los casos desde el hospital.

C. Wanden-Berghe et al.

DISCUSION

El registro distingue entre pacientes inscritos y numero de epi-
sodios, ya que cada paciente puede tener mas de un episodio de
NED durante el periodo de un afio natural.

Desde el cambio de registro que se produjo en 2011, afio en el
cual se decidio dejar de inscribir los episodios de nutricion enteral
oral (7), el nimero de registros ha ido aumentando de forma inin-
terrumpida, poniendo de manifiesto la importancia de la recogida
de estos datos y un creciente interés de los profesionales que
prestan asistencia sanitaria a este tipo de pacientes. Durante los
afos 2014y 2015 se registraron, respectivamente, 3749 y 4202
pacientes. El niimero total de episodios fue de 3819y 4537 (6),
y en cuanto a los afios 2016 y 2017 referidos en este articulo,
los pacientes comunicados han sido 4578 y 4777, con un incre-
mento del 13,7% y un total de episodios en este periodo bianual
de 5673 (+25%). La tasa de prevalencia de 102,57 pacientes/
millon de habitantes es la mas alta registrada desde el cambio
de registro anteriormente mencionado.

El aumento de episodios pone de manifiesto que no solamente
se incluyen mas pacientes sino que se registran los episodios de
cada paciente de modo mas exhaustivo, permitiendo un mejor
conocimiento de la préctica real del soporte nutricional en domi-
cilio. Hay pacientes con hasta ocho episodios, como puede darse
en el caso de pacientes con disfagia neurdgena con necesidad
de NED tras episodios agudos en los que posteriormente la evo-
lucion permita retirar la sonda y reintroducir la dieta oral cuando
sea segura (9).

En cuanto al andlisis de los datos en pacientes adultos, la
mediana de edad se mantiene desde 2013 (6,8) y la diferencia
de edad entre sexos también, siendo de 65 afios en varones
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Figura 3.

Diagnosticos registrados en adultos con Nutricion Enteral Domiciliaria 2016-2017.
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y de 73 en mujeres. Hay un aumento importante, del 51,9% en
2014-2015 al 59% en 2016-2017, de la indicacion de enfer-
medad neuroldgica que cursa con afagia y disfagia severa, lo
cual puede reflejar una mayor sensibilizacion al manejo de la
disfagia y la instauracion del soporte nutricional en domicilio.
Esta es la indicacion mas prevalente también en paises euro-
peos (10). Recientemente, la Sociedad Europea de Nutricion
Clinica y Metabolismo (ESPEN) ha publicado guias donde se
actualizan las recomendaciones para NE en pacientes con
diversas patologias que pueden causar disfagia y necesidad de
soporte nutricional (11-13).

En cuanto a las vias de acceso para NED, al igual que en los
ultimos registros, sigue siendo la SNG la mas utilizada y sobre
todo por los pacientes mas ancianos. Recientemente se ha publi-
cado una serie de 585 pacientes ancianos con NED prolongada,
sin que se observe diferencia en la evolucion por el hecho de
padecer demencia severa (14).

Las causas de finalizacion del soporte no sufren gran variacion;
la primera es el fallecimiento (51%), seguida de otros motivos
(23%) y la recuperacion de la via oral a bastante distancia (17%),
aunque esto podria estar sesgado por una incompleta recogida
del cierre de los datos de los episodios.

El perfil del paciente con soporte de NED en Esparia se mantie-
ne constante en los datos recogidos por el registro en los tltimos
afos. Este soporte en domicilio no seria posible sin la figura del
cuidador, que progresivamente va adquiriendo mayor visibilidad
por su importantisimo papel en el éxito de la nutricion de estos
pacientes de edad avanzada y con distintos grados de depen-
dencia (15). Seria interesante, y podria ayudar a mejorar futuros
modos de actuacion, la inclusion en el registro de datos acerca
de la situacion, las necesidades y el apoyo que reciben los cui-
dadores de nuestros pacientes.

En lo referente a los pacientes pediatricos, se ha aumenta-
do el nimero de registros con un perfil muy diferente al de los
adultos: son nifias en un 57% de los casos, con edad media-
na de cuatro meses y la via mas empleada es la gastrostomia.
Los diagndsticos méas sefialados han sido Otras patologias y
enfermedad neurologica. Al existir simultdneamente un registro
del Grupo de Trabajo de Nutricion Enteral Pediatrica Ambulatoria
y Domiciliaria (NEPAD) (16), seria interesante ver las posibilidades
de comunicar o unificar ambos registros para evitar duplicacion
o falta de comunicacion de pacientes en uno de los dos que
existen ahora y poder tener una vision mas proxima a la realidad
de nuestro medio.

Aunque una debilidad del registro es su voluntariedad, destaca
la implicacién de los profesionales que cada afio contribuyen en
mayor nimero. Durante 2016-2017 han participado 48 hospitales
(20 en el caso de pacientes pediatricos) en el Registro NAD-
YA, tendencia que sigue al alza y que progresivamente permi-
tird dibujar con mayor precision el mapa de la nutricion enteral
domiciliaria.

En el grupo NADYA se estan poniendo todos los medios posi-
bles para que el registro progresivamente vaya aumentando su

[Nutr Hosp 2019;36(1):233-237]

fiabilidad y la calidad de los datos. Confiamos en que el nue-
VO registro, que estara alojado en el Instituto de Salud Carlos Ill
(registroraras.isciii.es), continlie mejorando y anime a que nuevos
centros y profesionales sanitarios se unan al mismo.
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