Nutricion
Hospitalaria

Original

Nutr Hosp. 2008;23(3):220-225
ISSN 0212-1611 - CODEN NUHOEQ
S.V.R. 318

Informacion en Nutricion Domiciliaria; la importancia de los registros

C. Wanden-Berghe!, J. Sanz-Valero**y J. Culebras*; Red de Malnutricién en Iberoamérica Red Mel-CYTED

"Universidad CEU Cardenal Herrera. Elche. Alicante. 2Departamento de Enfermeria Comunitaria. Salud Piiblica. Medicina
Preventiva e Historia de la Ciencia. Universidad de Alicante. Alicante. *Departamento de Historia de la Ciencia. Universidad
Miguel Herndndez. Elche. Alicante. “Complejo Asistencial de Leon. Leon. Esparia.

Resumen

La importancia de los registros esta determinada por
la calidad de los datos que los componen, conocer los cri-
terios de calidad de los datos recogidos, su codificacién,
trascripcion y analisis son componentes basicos para que
cualquier registro sirva a los propésitos para los que fue
disefiado. Estas premisas aplicadas a un registro de nutri-
cion domiciliaria proporcionan una informacion capaz
de cumplir los objetivos de los investigadores.

En Espaiia el registro del grupo NADYA de la Sociedad
Espaiiola de Nutricion Enteral y Parenteral trata de cuan-
tificar la dimension de la Nutricién Artificial Domiciliaria,
tipificar la distribucién por patologias, vias y modos de
infusion ademas de otras variables. De él se deduce que la
Nutricion Parenteral esta en la actualidad infrautilizada,
quiza por la carencia de estructuras capaces de mantener
la asistencia en el domicilio del paciente. Sin embargo,
la Nutricion Enteral por sonda, es una modalidad en
aumento, que supone una reduccién importante de los cos-
tes hospitalarios, pero lo que es mas importante, repre-
senta una mejoria de la calidad de vida de los pacientes a
los que se le aplica y también de la de sus familias.

(Nutr Hosp. 2008;23:220-225)

Palabras clave: Registros. Nutricion parenteral en el Domi-
cilio. Nutricion enteral.

La informacion y los registros

La creciente evolucion y difusion de las aplicaciones
de las tecnologfas de la comunicacion e informacién en
la sociedad se hace especialmente patente en la investi-
gacién biomédica. Las nuevas tecnologias estan pre-
sentes en la adquisicion, manejo y difusién de la infor-
macion cientifica.
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INFORMATION IN HOME NUTRITION:
THE IMPORTANCE OF THE REGISTRIES

Abstract

The importance of the registries is determined by its
data. In order for a registry to meet its objectives quality
in codification, transcription and analysis is essential .
These premises applied to a home nutrition registry give
an information able to meet all the researchers’ targets.

The NADYA Group registry of the Spanish Society of
Parenteral and Enteral Nutrition in Spain tries to mea-
sure home artificial nutrition, its indications, methods
and ways of administration and other variables. From
their studies we may conclude that Parenteral Nutrition
is underutilized at present, probably due to a lack of sup-
porting structures able to meet all the needs of home
patients. However, tube enteral nutrition is increasing,
which represents a reduction in hospital costs and, more
important represents an improvement of the patients
quality of life and, in turn, also of their relatives.

(Nutr Hosp. 2008;23:220-225)

Key words: Registries. Home Parenteral Nutrition. Enteral
nutrition.

Segtin el diccionario de la Real Academia de la len-
gua espafiola “informacién” es la Comunicacion o
adquisicion de conocimientos que permiten ampliar o
precisar los que se poseen sobre una materia determi-
nada’.

Conseguir esa informacién es un proceso complejo,
resultado de disponer previamente de los elementos que
como piezas de un inmenso puzzle nos proporcionen de
una forma lo mds amplia posible pero “manejable” la
posibilidad de configurar con ellos la informacién.

Estos elementos son los llamados, datos: simbolos que
describen condiciones, hechos, situaciones o valores.

Un dato no contiene ninguna informacién; su aparien-
cia puede ser desde un espacio en blanco a cualquier
simbolo ortogréfico. Por si mismo carece de significado;
su valor lo adquiere con su asociacién, colmandose de



sentido y convirtiéndose asi en informacion. Los datos,
son ademds, una forma de tener la informacién compri-
mida y almacenada para poderla recuperar en un
momento determinado.

La informacion es el conocimiento, basado en los
datos, y que mediante procesamiento y andlisis se les
da significado, propésito y utilidad.

Con los datos se configuran los registros, también
Ilamados bases de datos, de los que obtenemos infor-
macion de interés sobre las caracteristicas de las pobla-
ciones sanas o enfermas, sobre las tendencias y los
comportamientos de las poblaciones y las conductas
que generan, saludables o perniciosas, los factores que
pueden incidir como causa o cofactor en el desarrollo
de las enfermedades y también de aquellos que nos pro-
tegen frente a ellas. Asimismo, obtenemos informacién
sobre la eficiencia, efectividad y eficacia de las inter-
venciones, sean estas farmacolégicas o no.

Los registros por sus caracteristicas (tabla I), ofrecen
estimaciones ajustadas de las probabilidades que tie-
nen algunos resultados de suceder en determinadas
situaciones.

Dependiendo de la poblacién que englobe, los regis-
tros pueden ser: exhaustivos o completos cuando regis-
tran a toda la poblacidn, a estudio y parciales o aleatori-
zados cuando se selecciona una parte de esa poblacién
generalmente al azar. Los primeros conforman fuentes
documentales conocidas como datos secundarios. Se
dispone de un nimero elevado de este tipo de registros.
Sus principales ventajas radican en que son rdpidos,
sencillos y econémicos. Tienen sin embargo importan-
tes limitaciones relacionadas con su validez y calidad.
Los datos que contienen han sido recogidos por
muchas personas que han utilizado definiciones y
métodos diferentes. Por otro lado, este tipo de registros
se mantienen habitualmente con finalidades adminis-
trativas, clinicas o de gestién pero no de investigacion
y no suelen estar recogidos con meticulosidad.

Pueden contener datos individuales cuando nos pro-
porcionan informacién de cada sujeto; suelen proceder

Tabla I
Caracteristicas de los registros de calidad

Fiable Es la capacidad de producir los mismos
resultados cuando el registro se repite por el
mismo método’®.

Valido Cuando el registro “mide” lo que realmente
queremos medir.
Homogéneo  Para que la informacién sea tnica debe esta-

blecerse a priori un tnico criterio de defini-
cién, desechando una vez decidido, cualquier
otra iniciativa, salvo para su sustitucion.

Reproducible Cualquier investigador que utilice los mis-
mos datos con los mismos criterios debe
obtener resultados similares.

de Hospitales o Centros de Salud. También pueden con-
tener datos agregados cuando nos dan informacién sobre
grupos de individuos, refiriéndose entonces a datos
demogrificos, laborales, estadisticas de mortalidad, etc.
Uno de sus grandes problemas es la posibilidad de incu-
rrir en un sesgo importante que es el llamado “falacia
ecoldgica” ya que las asociaciones observadas no tienen
que ser necesariamente ciertas a nivel individual.

Los registros aleatorizados consisten en la eleccion de
una muestra al azar representativa de la poblacién, por lo
tanto menos datos. No por ello consumen siempre
menos recursos que los anteriores y puede permitir
mediante el tratamiento de los datos y con ciertas consi-
deraciones, la extrapolacion de la informacién resultante
a la poblacién de la que procede la muestra. Habitual-
mente el uso a que se destinan estos registros es la inves-
tigacion, por lo que suelen estar meticulosamente reco-
gidos y tienen diferentes niveles de control de calidad>

Algunos registros tienen la caracteristica de ser obli-
gatorios, lo que hace que la comunicacién de los datos
no dependa del grado de participacion individual. Sue-
len ser mds esquemadticos y menos detallados que los
que se hacen de forma voluntaria.

La fuente y forma de recogida y comunicacién de los
datos puede ser variada: cuestionarios, entrevistas,
observacion directa, medidas y exploraciones. Pudiendo
ser registrados directamente, mediante transmisién
telefénica, envio en soporte papel, transmisién infor-
matica etc. Pero que duda cabe que hoy nadie concibe
una base de datos que no se almacene en un soporte
informadtico, sea cual sea la via de llegada. Debemos
procurar que los datos registrados sean buenos. Esto es
fundamental para alcanzar el objetivo deseado y confi-
gurar bases de datos de la mdxima calidad. En general,
cuanto mds complicado es el disefio del registro, mds
probabilidad existe de que no se recojan los datos
correctamente, teniendo en cuenta que un registro de
calidad tiene que ser fiable, valido, homogéneo y
reproducible. Estas caracteristicas dependen lineal-
mente del porcentaje en que han sido cumplimentados
de la exactitud y de la veracidad de los datos.

Para garantizar la calidad del registro podemos hacer
una serie de recomendaciones:

1. Definir explicitamente el uso que se va a dar ala
informacién que se genere con los datos recolec-
tados. Esta practica actia generando confianza y
motivando a los proveedores de los datos al
hacerles participes del destino de la informacion.

2. Exponer el cuestionario de registro de forma
comprensible sin ambigiiedades y sin limites de
extension pero, eso si, con datos que sean siem-
pre de interés y utilidad.

3. Desarrollar una codificacién sencilla y clara con
la finalidad de reducir los errores de codificacion
y trascripcion.

4. Minimizar los errores de entrada de datos,
cuando sea posible utilizando un procedimiento
de doble entrada.

Importancia de los registros en Nutricién
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Tabla IT

Registros publicados por NADYA

Registro Publicacion Tipo de nutricion N. de pacientes Grupos participantes
1993¢ Nutr Hosp 1995; 10(5):246-51 Enteral 2262 25
19937 Nutr Hosp 1995; 10(5):252-7 Parenteral 589 25
1994 Nutr Hosp 1997; 12(1):20-7 Enteral 369 17

Parenteral 30
1995° Nutr Hosp 1997; 12(1):20-7 Enteral 812

Parenteral 19
1996 Nutr Hosp 1999; 14(4):145-52 Enteral 1.400

Parenteral 19
19991 Nutr Hosp 2002; 17(1):28-33 Enteral 2.262 33
2000% Nutr Hosp 2003; 18(1):34-8 Enteral 2.986 22
2000 Nutr Hosp 2003; 18(1):29-33 Parenteral 67 14
2001 Nutr Hosp 2004; 19(3):145-9 Enteral 3.458 22
2001 Nutr Hosp 2004; 19(3):139-43 Parenteral 66 17
20021 Nutr Hosp 2005; 20(4):254-8 Enteral 3.967 21
2002 Nutr Hosp 2005; 20(4):249-53 Parenteral 74 18
2003 Nutr Hosp 2006; 21(1):71-4 Enteral 3.858 21
2003 Nutr Hosp 2006; 21(2):127-31 Parenteral 86 17
2004-2005% Nutr Hosp 2007;22(3):307-12 Parenteral 70+79 14+14
2006* Nutr Hosp 2008; 23(1):6-11 Parenteral 103 19
2006* Nutr Hosp 2008; 23(2):72? Enteral 3.921 27

La utilidad de los registros permite la génesis y
actualizacion del conocimiento cientifico, la prevision
y planificacién de recursos, observacion del curso de
las enfermedades y el andlisis del efecto de las inter-
venciones. Permite asi mismo la comparacion de los
resultados de los distintos procedimientos o tratamien-
tos empleados y la difusién de los conocimientos.

Registros de nutricion domiciliaria

Los registros de pacientes con Nutricion artificial no
son frecuentes. En nuestro pafs se forma el Grupo de
Nutricién Artificial Domiciliaria y Ambulatoria de la
Sociedad Espafiola de Nutricién Parenteral y Enteral
(NADYA-SENPE) en noviembre de 1992, con el prop6-
sito de hacer un registro nacional de estos pacientes,
en el que también se incluyen pacientes pediatricos
www.nadya-senpe.com. En la tabla II se muestran los
registros publicados por este grupo desde su creacion.
Con una periodicidad anual se publican los resultados del
registro, generalmente divididos en dos grupos, gene-
rando informacién sobre Nutricion Enteral Domiciliaria
y Nutricién Parenteral Domiciliaria respectivamente.

La participacion de los pediatras en este registro es
limitada (64 pacientes menores de 14 afios incluidos en

el registro del afio 2002)*. La Sociedad Espafiola de
Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricién Pedidtrica
(SEGHNP) propici6 la creacién del registro de Nutri-
cién Enteral Pedidtrica Ambulatoria y Domiciliaria
(NEPAD) con el fin de subsanar esta falta de conoci-
miento de la situacién de la nutricién domiciliaria
pedidtrica (fig.1). En este nuevo registro, se observa en
el primer afio de funcionamiento, que 31 hospitales
solicitaron clave de acceso aunque finalmente fueron 6
hospitales los que incluyeron pacientes®.

En otros paises europeos y en EE.UU. también exis-
ten registros similares al espafiol, como el de la Socie-
dad Britdnica de Nutricién Parenteral y Enteral
(BAPEN) http://www.bapen.org.uk, la Sociedad Euro-
pea de Nutricion Parenteral y Enteral (HAN-ESPEN)
http://www.espen.org, o la Sociedad Americana de
Nutricién Parenteral y Enteral con el grupo OASIS-
ASPEN http://www.clinnutr.org , entre otros.

Gracias a estos registros podemos aproximarnos al
conocimiento de la prevalencia de este tipos de trata-
miento, tener informacién acerca de las patologias que
son motivo de su indicacién, del tipo de poblacién a la
que se le estd administrando, la incidencia de compli-
caciones que presentan, como se estin resolviendo y
otras variables de gran relevancia para profundizar en
conocimiento de este tipo de tratamiento, de estos
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PACIENTE

Rellene el sigulente formulario para realizar el alta
de un nuevo paciente.

Apelidas, Nombre:

Mimeno de Historia
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enfermos y del seguimiento de su evolucién. También
son utiles estos registros para estimar la necesidad de
recursos que necesitan estos pacientes y tener conoci-
miento de los que se estdn utilizando.

El registro NADYA, aunque pretende ser exhaus-
tivo, se clasifica como incompleto o parcial, ya que es
un registro voluntario en el que no todos los profesio-
nales implicados en la nutricién domiciliaria partici-
pan. En este momento estan reconocidos 36 hospitales
participantes. La colaboracién en el mismo ha ido evo-
lucionando y aumentando con los afios. La razén de
que no tenga una total participacion la desconocemos.

Tabla III
Caracteristicas del registro NADYA

Exhaustivo Pretende recoger los datos de todos los
pacientes que reciben Nutricion Artificial
Donmiciliaria en Espaiia.

Definido En la pagina Web estdn publicamente defi-
nidos los usos que se le van a dar a la infor-
macion que se extraiga del registro.
Comprensible Estd formulado de forma comprensible, sen-
cillay clara.

Concreto Contiene solamente aquellos datos de utili-
dad para la informacién que se persigue, por
lo que su extension es limitada.
Consensuado Su contenido, forma de recogida de los
datos, forma de exposicién y extensién ha
sido consensuada por los miembros del
grupo NADYA-SENPE.

On line
en tiempo real

Los datos del paciente se pueden introducir
en el momento que estamos haciendo la
indicacién o el seguimiento del paciente.

[ B Ferct | Modks gty driactomade

Fig. 1.—Pantalla de inicio de re-
gistro de paciente en Nutricion En-
teral Pedidtrica Ambulatoria y Do-
miciliaria (NEPAD) http://www.
gastroinf.com

s -

Quizd, una de las razones sea que la recogida de datos,
desde su inicio, se hacia de forma retrospectiva y hasta
un afio después de la instauracion del tratamiento, tam-
bién probablemente influyera que los datos se recogian
en formato papel y posteriormente tenian que ser intro-
ducidos “on line” con las deficiencias de comunicacién
inherentes a la época (1995).

Las caracteristicas intrinsecas del registro han ido
evolucionando, convirtiéndose en un registro con todas
las particularidades de calidad recomendables y exigi-
bles a las bases de datos clinicas. Sus caracteristicas
como registro se resumen en la tabla III. Es un registro
que pretende ser exhaustivo y lo serfa si recogiera los
datos de todos los pacientes con nutricion artificial
domiciliaria. Para ello, se necesitaria la participacion
de todos los profesionales implicados en la nutricién
domiciliaria aportando los datos de sus pacientes. Con
los cambios realizados, el actual registro facilita esta
colaboracion.

El registro NADYA actual

El registro NADYA en la actualidad es un registro
en red al que se accede mediante una clave a través
de la pdgina Web del mismo grupo www.nadya-
senpe.com (fig. 2). El registro se disefié de forma sen-
cilla, limitando los datos recogidos a aquellos que fue-
ron considerados relevantes en el consenso de los
expertos del grupo.

Para facilitar la introduccion de los datos, disminuir
los errores y olvidos, se accede a pantallas consecuti-
vas que permiten el paso a la siguiente pantalla tinica-
mente cuando se han cumplimentado los datos exigi-
dos en la actual pantalla.

Una vez registrados los datos sociodemograficos del
paciente (fig. 3) podemos iniciarle un episodio de trata-
miento. En este, se recogen datos sobre las indicacio-
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CONCEPTOD NADYA GRUPOS DE TRABAJD ELBMENTODS

EDUCATNVDS

Entrada al Registro de NADYA

Introduce tu nombre de usuaro v confrasefia para acceder al sistema

Hombre de usuario

Contraseia

Acceso

DIRECTORIO DE
COLABORADORES

NOTICIAS DE
INTERES

PUBLICACIONES

Mo 20y usuario

He olvidado mi contrasefia
Componentes necesarios
Acerca de la proteccidn de datos

» Ayuda
» Guin répida
. . Sede:
patroci [.~5 Hospital General Universitario Gregorio
B BRAUN Marsfion

SHARING EXPERTISE o Doctor Esquerdo 98

Tel. 915868541 - 915868837

Fax 015883018

meuerda hgugm@salud.madrid.org
grupoi@n adya-senpe_ com

Fig. 2.—Pantalla de
acceso al registro
NADYA.

SENPE

nes,

las vias de acceso, etc. No existiendo campos para

las complicaciones que por tanto no aparecen en los
resultados. Los datos corresponden a un afio natural y
la recogida de los mismos se cierra el 31 de diciembre
del afio siguiente.

Cada investigador sélo tiene acceso a los datos
correspondientes a su propio centro y estd garantizada
la confidencialidad de los datos de acuerdo a la vigente
Ley 15/99 de proteccién de datos de cardcter personal.
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