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Resumen

Objetivo: Durante 1999, como en afios anteriores, el
Grupo NADYA-SENPE ha realizado el registro anual
de pacientes con Nutricién Artificial Domiciliaria, con el
objetivo de mantener actualizados los conocimientos
que sobre esta terapéutica tenemos. En el presente tra-
bajo analizamos los resultados del sexto Registro Na-
cional de pacientes en tratamiento con Nutricién Ente-
ral Domiciliaria correspondiente al afio 1999, en el que
han colaborado veintitrés centros delared sanitaria na-
cional.

Material y Métodos: La informacién se ha recogido
en un cuestionario cerrado incluido en nuestra pagina
web (www.nadya-senpe.com). El formulario incluye,
ademas de los datos epidemiol 6gicos, la indicacion que
motivé la nutricién, tratamiento nutricional, via de ac-
ceso, complicaciones y hospitalizaciones, seguimiento
del tratamiento, calidad de vida y evolucién de los pa-
cientes. La informacion total es procesada por € equipo
coordinador. La Unidad de Nutricién del Hospital Uni-
versitario La Paz de Madrid, ha actuado como coor di-
nador del grupo.

Resultados: Durante el afio 1999 han seguido trata-
miento con Nutricién Enteral Domiciliaria (NED) 2262
pacientes en los veintitrés centros colaboradores. La
edad media ha sido de 63,6 + 19,67 (H: 57,6%; M:
42,3%). El tiempo medio con tratamiento nutricional es
de 5,89 * 4,25 meses. L as alteraciones neur oldgicas
(37,5%) y las neoplasias (36,8%) han sido las indicacio-
nes de NED mas frecuentes. La mayoria de los pacientes
utilizan la via oral (50,7%), la utilizacion de vias artifi-
ciales es menos frecuente, la SNG es utilizada en el
27,9% y laPEG en un 12,7%. Las formulas polimericas
son las mas empleadas (87,7%). Se contabilizaron 1403
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ENTERAL NUTRITION AT HOME. ANNUAL
REPORT 1999. NADYA-SENPE GROUP

Abstract

Goal: During 1999, asin previousyears, the NADY A-
SENPE Group has maintained an annual register of pa-
tientswith Artificial Nutrition at Homein order to keep
up to date our available knowledge of this therapy. The
present paper analyzes the results of the sixth National
Register of patientsunder treatment with Enteral Nutri-
tion at Home corresponding to 1999, produced with the
co-operation of twenty-three centresin the Spanish na-
tional health network.

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 includes the indication that led to
the prescription of nutrition, nutritional treatment, ac-
cess path, complications and admissions to hospital, fo-
Ilow-up of the treatment, patients' quality of life and
progress. All of the data are processed by the co-ordina-
ting team. The Nutrition Unit at La Paz Teaching Hospi-
tal in Madrid has acted asthe group co-ordinator.

Results: During 1999, a total of 2,262 patients at the
twenty-three collabor ating centres followed treatment
with Home Enteral Nutrition (NED in its Spanish
acronym). The mean age was 63.6 ( 19.67 years (males:
57.6%; females: 42.3%). Themean timewith nutritional
treatment is5.89 ( 4.25 months. The neurological altera-
tions (37.5%) and neoplasias (36.8%) were the most fre-
quent indications for NED. Most patients used oral ad-
ministration (50.7%), the use of artificial routesisless
frequent, with 5NG being used on 27.9% and PEG on
12.7%. The polymeric formulas are the ones most com-
monly used (87.7%). The number of complicationsre-
corded amounted to 1,403 episodes, representing 0.62
complications per patient per year, of which 40.8% were
gastro-intestinal (0.26 complications per patient per ye-
ar) and 18.7% were mechanical complications, with
only 9 recorded cases of bronchoaspiration. It was ne-
cessary to admit patientsto hospital on 836 occasions
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episodios de complicaciones, lo querepresenta 0,62 com-
plicac./paciente/afo, el 40,8% gastrointestinales (0,26
complicaciones/paciente/afio), el 18,7% complicaciones
mecanicas, solo se contabilizar on 9 casos de br oncoaspi-
racion. En 836 ocasiones (0,38 hospitaliz./paciente) fue
necesario hospitalizar al paciente, aunque debido gene-
ralmente a causas no asociadas con la nutricién (86,1%).
Al finalizar € afio el 51,4% de los pacientes continuaban
con el soporte nutricional

Conclusiones: La nutricion enteral domiciliaria es
una técnica segura en pleno desarrollo en nuestro pais.
Requiere la existencia de equipos de nutricién adecua-
damente dotados asi como la colaboracién de los servi-
cios de atencion primaria y la adecuada formacién de
familiares y pacientes. Es indispensable profundizar en
el desarrollo y aplicacién de vias clinicas que contem-
plen una metodologia claray concisa que abar que todos
los aspectos relativos a la nutricion. La nutricién es, en
si misma, una alternativa terapéutica independiente-
mente de si el acceso serealiza por una via natural o ar-
tificial. Es necesario que los responsables administrati-
vos se den cuenta de que una nutricién adecuada de los
pacientes redunda en una mejoria de su estado general,
un tiempo de evolucidon mas cortoy, por lo tanto, en una
disminucion de los costes.

(Nutr Hosp 2002, 17:28-33)
Palabras clave: NADYA. Nutricion Domiciliaria.

Introduccion

En los dltimos afios hemos asistido ala aparicion y
desarrollo de multiples procesos diagnésticos y tera-
péuticos, entre ellos, la nutricidn artificial es uno de
los que més avances ha experimentado y de forma es-
pecia lanutricion artificial domiciliaria. Lanecesidad
de llevar mas alla del &mbito hospitalario terapéuticas
nutricionales hasta ahora reservadas para éste y la de
asegurar una calidad de vida digna a pacientes que, de
otraforma, se verian obligados a sufrir las consecuen-
cias de una severa desnutriciéon han dado lugar a un
avance sin precedentes de la nutricion artificial domi-
ciliaria, ya que la nutricién domiciliaria, tanto enteral
como parenteral, supone una alternativa terapéutica
fécil y asequible para aguellos pacientes con fallo oral
o intestinal, que no requieran otras medidas terapéuti-
cas de ambito hospitalario.

Esta técnica supone una gran disminucion del coste
econdémico en relacion con la asistencia hospitalaria?,
estiméndose un ahorro del 75% de los costes a favor
delanutricion enteral domiciliaria (NED).

En los paises de nuestro entorno la NED tiene un
importante desarrollo. En EE.UU. alcanzala cifra de
800 por millén'y en Europa, alin siendo menos comudn
su utilizacidn, estd sometida a un rapido incremento
con indices de crecimiento del 20% anual, represen-
tando el 80-90% de la nutricion artificial domiciliaria
(NAD)ze.

Durante 1999, como en anos anteriores™™, e Grupo
NADY A-SENPE harealizado €l registro anual de pa-
cientes con nutricién artificial domiciliaria, con el ob-
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(0.38 admissions per patient), albeit generally for causes
not associated with nutrition (86.1%). At year-end,
51.4% of patients continued to receive nutritional sup-
port

Conclusions: Enteral nutrition at homeis a safe tech-
niquewhose useisgrowingin Spain. It requiresthe exis-
tence of appropriately equipped nutrition teams as well
asthe collaboration of the Primary Health Care services
and the suitable training of patients and relatives. It is
essential to progress more deeply into the development
and application of clinical routes that provide a clear
and concise methodology covering all nutrition-related
aspects. In itself, nutrition is a therapeutic alter native
regar dless of whether accessis obtained through a natu-
ral or an artificial route. It is necessary for the persons
responsible for health-care administration to realize
that the appropriate nutrition of patientsleadsto an im-
provement in their general health, a shorter course for
their illness and, therefore, areduction in costs.

(Nutr Hosp 2002, 17:28-33)
Key words: Home artificial nutrition. Nutrition

jetivo de mantener actualizados los conocimientos
gue sobre esta terapéutica tenemos, asi como tomar el
pulso del estado real de la NAD en nuestro paisy de
su evolucion tanto con respecto a otros paises como a
NOSOtros mismos.
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En el presente trabajo analizamos | os resultados del
sexto registro nacional de pacientes en tratamiento
con nutricién enteral domiciliaria correspondiente al
afo 1999, en el que han colaborado veintitrés centros
delared sanitarianacional (tablal).

Material y métodos

La informacién se ha recogido en un cuestionario
cerrado incluido en nuestra pagina web (www.nadya-
senpe.com). El formulario incluye, ademés de los da-
tos epidemioldgicos y tiempo de evolucion, informa-
cion sobre laindicaciéon que motivé la nutricién,
tratamiento nutricional prescrito, la via de acceso, po-
sibles complicacionesy en su caso hospitalizacionesy
s estas fueron o0 no consecutivas al tratamiento nutri-
cional, asimismo se valora el seguimiento del trata-
miento.

Por otro lado, también se examinan datos sobre la
calidad de vida, actividad y evolucién del paciente. El
formulario registra una entrada independiente para ca-
dapaciente, y corresponde Unicamente al afio en estu-
dio.

En afios anteriores, la informacion se recogio en un
cuestionario remitido a cada uno de los investigadores
y posteriormente se publicaron los resultados en nues-
tra web (www.nadya-senpe.com). En el registro de
1999, por primera vez, han sido los propios colabora-
doreslosque, alolargo del afio 2000, han cumplimen-
tado el formulario directamente através de I nternet.

La confidencialidad esta protegida por un nombre
de usuario y una contrasefia que se otorgan a cada co-
laborador de forma secreta, tras la solicitud formal de
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Fig. 2—Vias de acceso.
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ser incluido en el estudio. La identidad de los pacien-
tes solo puede ser conocida por el equipo responsable
de los mismos que tiene, ademés, la posibilidad de
utilizar siglas en lugar del nombre completo para ase-
gurar la privacidad.

Cada colaborador tiene, ademés, la posibilidad de
acceder, en tiempo real, al andlisis estadistico de sus
propios pacientes.

Lainformacion total es procesada por €l equipo co-
ordinador y posteriormente publicada. La Unidad de
Nutricion del Hospital Universitario La Paz de Ma-
drid, ha actuado como coordinador del grupo.

Resultados

Durante el afio 1999 han seguido tratamiento con
nutricion enteral domiciliaria (NED) 2.262 pacientes
en los veintitrés centros colaboradores. Laedad media
de los pacientes ha sido de 63,6 + 19,67 afios de los
cuales 1.305 (57,6%) eran hombres 'y 957 (42,3%)
mujeres. El tiempo medio con tratamiento nutricional
esde 5,89 + 4,25 meses.

L as alteraciones neurol6gicas (848 pacientes:
37,5%) y las neoplasias (36,8%), han sido las indi-
caciones de NED mas frecuentes, observandose un
claro aumento del porcentaje de las alteraciones
neurol 6gicas como causa de soporte nutricional con
relacion a afios anteriores. Otros diagndésticos, como
la enfermedad inflamatoria intestinal, las ateracio-
nes de la motilidad, la insuficiencia renal e incluso
la malnutricién, han sido mucho menos frecuentes
(fig. 1).

Con respecto ala via de acceso la mayoria de los
pacientes utilizan la via oral (50,7%) como medio de
aportar el soporte nutricional, la utilizacién de vias ar-
tificiales es menos frecuente, la sonda nasogéstrica es
utilizada en el 27,9% de los pacientes y la gastrosto-
mia endoscopica percutanea (PEG) en un 12,7% de
los casos. Otras vias son mucho menos frecuentes
(fig. 2).

Como era de esperar las férmulas poliméricas son
las més utilizadas (87,7%), mientras que la utilizacion
de férmulas oligomeéricas se reserva para casos espe-
ciales (1,14%).

En los pacientes que reciben su alimentacion atra
vés de algun tipo de sonda la pauta de infusién més
utilizada sigue siendo la administracion discontinua
en “bolus’ (39,7%), seguida de la discontinua en go-
teo (36,6%) y la continua diurna (10%), otras pautas
son menos utilizadas. Es rara la administracion de la
nutricién con bomba (10,5%).

En general el suministro del material necesario para
la nutricion corre a cargo del hospital de referencia
(68,2%) mientras que la férmula es dispensada a tra-
vés de una oficina de farmacia (61,6%), aunque en
bastantes casos (15,52%) es también el hospital de re-
ferencia el encargado de suministrar laférmulaal pa-
ciente, otros sistemas de suministro son menos fre-
cuentes. Mayoritariamente el seguimiento del
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paciente se realiza en el hospital de referencia
(75,4%), aunque en un 13,2% es un equipo de hospi-
talizacion a domicilio el encargado de controlar la
evolucion del paciente'y su nutricién.

Durante el afio, se contabilizaron un total de 1.403
episodios de complicaciones, lo que representa 0,62
complicaciones/paciente/afio. El 40,8% de ellas han
sido complicaciones gastrointestinales (0,26 compli-
caciones/paciente/afio), en especial la diarrea (0,15

Tablall
Complicaciones

(n) Porcentaje Complic./pac.

N.°total de
complicaciones 1.403 100 0,62
Gastrointestinales 573 40,84 0,26
Diarrea 341 24,31 0,15
Estrefiimiento 151 10,76 0,07
Otras 81 577 0,04
Mecanicas 262 18,67 0,12
Pérdida 137 9,76 0,06
Obturacion 80 5,70 0,04
Broncoaspiracion 9 0,64 0,00
Otras 36 2,57 0,02
Metabdlicas 13 0,93 0,01
Cambio de sonda 555 39,56 0,25
Tablalll
Cambios de sonda
N.° de N.° de Recambios./
pacientes  cambios pac./afo
Cambio de sonda 334 555 1,66 + 1,05

Evolucion d final del afio

@ Contintia con nutricién enteral
@ Tiempo o pérdida de seguimiento

@ Suspension de lanutricion enteral

Causas de suspension delaNED

60+

[ Muerte en relacion con la
enfermedad base

50

404 [0 Muerte debida a otras causas

304 EIMuerte por complic. de
trat. nutricional

Pasaa nutricién oral

204

104 g Otros

Porcentaje

Fig. 3.—Evolucion y causas de suspension de la NED.
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complicaciones/paciente/afio). El 18,7% fueron com-
plicaciones mecanicas, como la pérdida de la sonda y
la obturacién, solo se contabilizaron 9 casos de bron-
coaspiracion. Las complicaciones metabdlicas fueron
mucho menos frecuentes (0,93%) (tablall).

En un total de 334 pacientesy en 555 ocasiones fue
necesario el cambio de la sonda, 1o que representa 1,6
+ 1,05 cambios de sonda/paciente portador de son-
da/afio (tablalll).

En 836 ocasiones (0,38 hospitalizados/paciente)
fue necesario hospitalizar al paciente, aunque en la
gran mayoria de las ocasiones fue debido a causas no
asociadas con la nutricién (86,1%), tan solo en un
12,3% de los episodios ha sido debido a causas rela
cionadas con la nutricion, 1o que constituye 0,05 hos-
pitalizaciones/paci ente/afio.

Con respecto ala evolucién, al finalizar el afio el
51,4% de | os pacientes continuaban con el soporte nu-
tricional y hubo que suspender el tratamiento en un
36,4% de los pacientes, el resto de los pacientes fue-
ron traslados o hubo una pérdida de seguimiento
(12,2%). Dentro de las causas de suspension de trata-
miento vemos que la muerte en relacion ala enferme-
dad base es la principa causa, en un 58,2% de los ca-
sos, seguidade lamejoriay €l paso anutricion ora en
un 33,4% (fig. 3).

Con respecto a la evolucion de los pacientes y su
calidad de vida se ha registrado capacidad de alimen-
tacion y e estado funciona al inicioy al fina del tra-
tamiento o del afio. Como vemos en lafigura 4, en la
mayoria de | os pacientes una clara mejoria en su capa-
cidad de alimentacion, al inicio del registro sélo el
0,57% de los pacientes tenian una capacidad de ali-
mentacién normal, mientras que al final el 6,15% la
han alcanzado, y en general disminuye el porcentaje
de pacientes con limitaciones severas a favor de limi-
taciones leves o sin limitacién.

En cuanto a su grado de incapacidad funcional no
se han encontrado diferencias significativas entre el
estado al inicioy al final del registro (tablalV).

Conclusiones

Lanutricién artificial domiciliariay en especial la
nutricion enteral domiciliaria es unatécnicaterapéutica
en pleno desarrollo en nuestro pais, cada afio son més

204

10

0
Limitacion | Limitacion | Limitacion | Limitacion
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Fig. 4—Capacidad de alimentacién
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TablalV
Grado de capacidad funcional

Faseinicial Fasefinal

(N) (%) (N) (%)
S LT gTor= o= ol o o [OOSR 184 8,13 206 911
LigeraincapCidad SOCI@l .........coueurerieuirieieinieie et 242 10,70 248 10,96
Incapacidad social grave, o deterioro laboral leve, o tareas doméstica no pesadas.. 209 9,24 168 7,43
Rendimiento laboral gravemente limitado o tareas domésticas y no compras.......... 154 6,81 132 584

Incapacidad de realizar trabajo remunerado o incapacidad realizacién estudios

o confinamiento en domiGilio.........ccceeeeveeeeeveeeeceeee e
Confinado BN SIIA .....c.coeiiiececececececeeese s

............................. 369 16,31 298 1317
............................. 210 9,28 192 8,49

349 15,43 356 1574
15 0,66 21 0,93

............................. 530 23,43 641 2834

los equipos que laredizan y se incrementa répidamen-
te € nimero de pacientes que de ella se benefician.

En el presente registro, correspondiente al afio
1999, veintitrés centros de toda Espafia han colabora-
do de forma activa incluyendo sus pacientes. En cada
uno de estos centros no solo efectliala prescripcién de
la nutricion a los pacientes sino que se realiza un se-
guimiento periédico del estado y la evolucién del pa
ciente y las repercusiones de su nutricién, lo que im-
plicalaformaciény € entrenamiento de los pacientes
y sus familiares en el mangjo de la nutricién. Por otro
lado, cada centro, ha debido de crear y llevar a cabo
protocol os de tratamiento y seguimiento con un siste-
ma de recogida de datos que garantice la correcta nu-
tricién de sus pacientes y que permitan evaluar €l pro-
grama terapéutico.

Se han comunicado 2.280 pacientes que han segui-
do tratamiento con nutricion enteral domiciliaria du-
rante el afio 1999, lo que representa un incremento del
34% con respecto al afio anterior®, lo que nos da una
idea de laimportanciay € desarrollo que la nutricion
enteral domiciliaria tiene en nuestro pais. A pesar de
ello, aln estamos |gjos de | os datos de prevalencia co-
municados en otros paises de nuestro entorno® 3,

Las neoplasias y las alteraciones neuroldgicas si-
guen siendo las indicaciones predominantes de NED,
pero, curiosamente, en el presente registro ha habido
una disminucion de las indicaciones consecutivas a
neoplasia a favor de |as ateraciones neurolégicas, es-
to podriaindicar un mejor control de este tipo de pa
cientesy una sensibilizacion en lo que a su estado ge-
neral y su nutricion se refiere. Como venia siendo
habitual, otras indicaciones son menos frecuentesy su
distribucion se corresponde a lo encontrado en regis-
tros anteriores*’.

La via de acceso mas frecuente es la via oral, utili-
zada en més del 50% de los pacientes. Este hecho de-
beria hacernos pensar, en especia alas administracio-
nes responsables, que lanutricién es, en si misma, una
alternativa terapéuticaindependientemente de si €l ac-
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ceso se redliza por una via natural o artificial. Es ne-
cesario que los responsables administrativos se den
cuenta de que una nutricion adecuada de | os pacientes
redunda en unamejoria de su estado general, un tiem-
po de evolucién més corto y, por tanto, en una dismi-
nucién de los costes.

Dentro del 50% restante la via mas utilizada sigue
siendo la sonda nasogastrica (28%), mientras que la
utilizacion de la PEG sigue siendo limitada (12,7%), a
pesar de las recomendaciones generalizadas que pre-
conizan esta via como €l acceso de eleccién en pa-
cientes con una nutricién enteral de media o larga du-
racién ya que es mejor tolerada por el paciente* s,
Probablemente los condicionamientos técnicos, en
unos casos, Y quizas el miedo por parte de familiares
y pacientes, en otros, limiten €l desarrollo de esta téc-
nica. Otras vias como la gastrostomia quirargica o la
yeyunostomia son menos utilizadas.

La NED es una técnica segura con una baja inci-
dencia de complicaciones (0,62 complicaciones/pa-
ciente/afo), siendo estas en general leves, principal-
mente digestivas como la diarrea (0,15
complicaciones/paciente/afio), también se encuentran
algunas complicaciones mecéanicas (0,12 complica-
ciones/paciente) como la obstruccién de lasonda o la
pérdida de la misma. S6lo en 9 casos se presentd
broncoaspiracién. Incluso los cambios de la sonda no
son frecuentes, registrandose 1,66 + 1,05
recambios/paciente/afio, en un total de 334 pacientes.

Por otro lado, durante € afio se registraron 836 hos-
pitalizaciones de las que sdlo un 12,3% estaban rela
cionadas con la nutricidn, mientras que €l 86% esta
ban en relacion ala enfermedad base.

Al finalizar el registro el 51,4% de los pacientes
continda con su nutricién enteral y en un 36,3% se
suspendi6 el tratamiento. La causa principal de sus-
pension fue la muerte en relacién a la enfermedad de
base (58%), lo cual no puede extrafiarnos dada la gra-
vedad de los diagndsticos predominantes. Un 33,4%
recupera la nutricion via ora lo cual implica unaim-
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