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Resumen

Objetivo: Comunicar los datos del registro nacional de
nutricion enteral domiciliaria del grupo NADYA-SENPE
de 2007.

Material y métodos: Se incluyeron todos los pacientes
con nutricion enteral domiciliaria del registro del grupo
NADYA entre el 1 de enero y el 31 de diciembre de 2007.

Resultados: El nimero de pacientes con nutricion ente-
ral domiciliaria durante 2007 fue de 5107 (52% varones)
de 28 centros hospitalarios. El 95,4 % tenian mas de 14
anos, con una edad media de 67,96 + 18,12 anos mientras
en los menores de 15 anos fue de 4,2 + 3,38 anos. Las pato-
logias mas prevalentes entre ellos fueron las neurolégicas
(37,8%) y las neoplasicas (29,3%). La via de administra-
cion mas empleada fue la oral (63,5%), seguida de sonda
nasogastrica (25,9 %), mientras la gastrostomia sélo se
empleé en el 9,2%. La duracion media de la nutricion
enteral fue de 9,4 meses y las causas de finalizacion mas
frecuentes fueron el fallecimiento (58,77%) y el paso a
ingesta oral (26,57 %). La actividad estaba limitada en el
31,4% de los pacientes y realizaban vida cama-sillon el
36,01% y la mayoria de los pacientes precisaban ayuda
parcial (26,51 %) o total (37,68 % ). El suministro de la for-
mula se hacia desde el hospital en el 69,14 % de los casos y
en las farmacias de referencia en el 30,17 %, mientras que
el material fungible se suministraba desde el hospital en el
81,63% y desde Atencion Primaria en el resto.

Conclusiones: Durante 2007, ha habido un incremento
de mas del 30% de pacientes con nutricion enteral domi-
ciliaria registrados respecto a 2006, sin que esto haya
supuesto grandes diferencias en el resto de datos, salvo el
mayor aumento de los casos de nutricion enteral-oral.
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NATIONAL REGISTRY OF HOME ENTERAL
NUTRITION IN SPAIN 2007

Abstract

Objective: To communicate the results from the reg-
istry of Home-Based Enteral Nutrition of the NADYA-
SENPE group in 2007.

Material and methods: We included every patient in the
registry with home enteral nutrition any time from
January 1¢ to December 31+ of 2007.

Results: The number of patients with home enteral
nutrition in 2007 was 5,107 (52 % male) from 28 different
hospitals. 95.4% of them were 15 yr or older, with a mean
age of 67.96 + 18.12, and 4.2 + 3.38 among patients aged
14 yr or less. The most common underlying diseases were
neurological (37.8%) and neoplastic diseases (29.3%).
Enteral nutrition was administered p.o. in most patients
(63.5%), followed by nasogastric tube (25.9 %), while gas-
trostomy was only used in 9.2 %. The mean time in enteral
nutrition support was 9.4 months and the most common
reasons for withdrawal were death (58.7%) and switch-
ing to oral intake (32%). Activity was limited in 31.4% of
patients and 36.01% were house-bound. Most patients
needed partial (26.51%) or total (37.68%) care assis-
tance. Enteral formula was provided by hospitals to
69.14 % of patients and by pharmacies to 30.17 % of them,
while disposable material was provided by hospitals to
81.63% and by Primary Care to the remaining patients.

Conclusions: In 2007, there has been an increase of
more than 30% of patients registered with home enteral
nutrition comparing with 2006, without any big differ-
ence in other data, but a higher proportion of patients
with enteral nutrition p.o.
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Introduccion

De los distintos tipos de soporte nutricional que
podemos indicar a nuestros pacientes, la nutricién
enteral se emplea en los casos en los que la ingesta,
incluso suplementada, es insuficiente o no es posible y
ademds existe suficiente tracto digestivo funcionante
para asimilar los nutrientes. La nutricién enteral domi-
ciliaria se emplea con el fin de mejorar la calidad de
vida de los pacientes, permitir que esté cerca de su
entorno habitual y evitar hospitalizaciones, con lo que
reduce costes sanitarios. En Espafia, contamos desde
hace 14 afios con un registro nacional realizado por el
grupo NADYA (Nutricién Artificial Domiciliaria y
Ambulatoria), que es uno de los grupos de trabajo mas
longevos y de mayor actividad de 1a SENPE (Sociedad
Espafiola de Nutricién Parenteral y Enteral) y que ha
presentado cada vez mas casos registrados de nutricién
enteral domiciliaria''".

En el presente articulo, comunicamos los resultados
del registro de nutricién enteral domiciliaria de 2007.

Material y métodos

Los pacientes que recibieron nutricién enteral domi-
ciliaria y ambulatoria en Espaiia entre el 1 de enero y el
31 de diciembre de 2007 y que estaban incluidos en el
registro de nutricién enteral del grupo NADYA-
SENPE (www.nadya-senpe.com) fueron contabiliza-
dos para el presente andlisis. Se contabilizaron todos
los pacientes que recibian nutricidn enteral por cual-
quier via (oral, sonda nasoentérica u ostomias) y, en el
caso de la via oral, siempre que recibieran al menos 900
kcal/dia con férmulas de nutricién enteral.

Resultados

Durante el afo 2007, se registraron 5.107 pacientes
(52% varones) con nutricién enteral domiciliaria y ambu-
latoria, un 30,2% mas que en 2006, cuando hubo 3.921.
El registro lo realizaron 28 centros hospitalarios, uno mas
que en 2006, registrandose una media de 182 casos por
centro y una mediana de 90, siendo ésta la medida de cen-
tralizacion de eleccion al haber tantos casos extremos
(maximo 1.909 registros en un centro y minimo 1 registro
en 6 centros). La distribucion geografica de los centros se
muestra en la figura 1. Como puede apreciarse en la
figura, la Comunidad Auténoma en la que participan mas
centros es Catalufia con ocho centros, que incluyen al
57,3% de los pacientes del registro nacional.

El 95,4% de los pacientes del registro tenian mds de
14 afos; la distribucién de casos por edades se muestra
en la figura 2. La edad media de los pacientes en edad
pediatrica (menores de 15 afios) fue de 4,2 * 3,38 afios
(media * desviacién standard), mientras que en los
mayores de 14 afios fue de 67,96 = 18,12 afios. En el
grupo de edad de mds de 74 afios se encuentra el 54,9%
de los pacientes del registro.

Por grupos de patologias (fig. 3), fueron las enferme-
dades neurolégicas las que en mds casos motivaron la
indicacién de nutricién enteral (37,8%), seguida de
enfermedades neoplasicas (29,3%). La malabsorcién
(3,2%) y una misceldnea de otras causas (29,6%) com-
pletan las indicaciones.

La via de administracién mds utilizada en los pacien-
tes del registro fue la via oral (63,5%), seguida de
sonda nasogastrica (25,9%), gastrostomia (9,2%) y
yeyunostomia (1,4%) (fig. 4).

La duracién media del soporte con nutricién enteral
en los pacientes fue de 9,42 meses (282,49 dias). Las
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Fig. 1—Distribucion por Comunidades
Autonomas de los centros participantes
y los pacientes con nutricion enteral

domiciliaria del registro NADYA de
2007.
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fundamentalmente el fallecimiento del pacientes
(58,77%) y el paso a via oral (26,57 %).

La actividad de los pacientes con nutricién enteral
del registro nacional era normal en el 31,71% de los
casos, limitada en el 31,40%, cama-sillén en el 36,01%
y se encontraban inconscientes el 0,88%. De ellos, eran
independientes el 30,90%, necesitaban ayuda parcial el
26,51% y total el 37,68%; el resto corresponde a nifios.

El suministro de la formula de nutricién enteral se
realizaba en el hospital en el 69,14% de los casos y en
la farmacia de referencia en el 30,17%, siendo muy
minoritarios el suministro en Atenciéon Primaria o por
empresas externas. En cuanto al fungible, de los
pacientes que lo precisaban por administrarsele la
nutricién enteral por sondas, el 81,63% lo recibia del
hospital y el 18,37% de Atencién Primaria.

La nutricién enteral domiciliaria crece afio tras afio
en los paises desarrollados, aunque es muy complicado
tener datos reales debido a la ausencia en muchos casos
de registros nacionales representativos, la multitud de
centros implicados en su prescripcién y control y a las
diferencias en los criterios de indicacion e, incluso,
financiacion, existiendo todavia paises de la Unién
Europea que no incluyen la nutricién enteral domicilia-
ria en su cartera de servicios.

El registro de nutricién enteral domiciliaria y
ambulatoria del grupo NADYA-SENPE es el mayori-
tario en nuestro pais, si bien no incluye todos los
casos existentes ya que se trata de un registro volunta-
rio sin ningun tipo de contraprestacion. Seria deseable
poder contar con informacién ligada al consumo o a
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los centros de prescripcion, para aproximarnos a los
datos reales.

Un problema adicional con el que nos encontramos
es la definicién de nutricién enteral domiciliaria, que
en este registro incluye a todos los pacientes no hospi-
talizados con nutricién enteral por sondas nasoentéri-
cas o de ostomias o bien nutricidén enteral-oral, consi-
derdndose ésta cuando el paciente recibe al menos
900 kcal/dia mediante férmulas completas de nutri-
cién?; sin embargo, hay paises en los que sélo se
incluye a los pacientes que reciben > 75% de sus
necesidades por sonda y otros que incluyen a los que
reciben > 75% de las necesidades por sonda o por via
oral2. Debido a la diversidad de férmulas completas
existentes en el mercado, es posible llegar a esas 900
kcal con poco mds de dos unidades de algunos pro-
ductos, con los que se podria incluir casos de pacien-
tes en los que se emplean las formulas completas
como complemento de la ingesta y no como fuente
mayoritaria de nutrientes, alejandose estos casos del
objetivo del registro.

Con las caracteristicas del registro (oral y sonda)
referidas anteriormente, y teniendo en cuenta el
numero total de 5.107 pacientes en 2007, la prevalencia
de empleo de la nutricién enteral domiciliaria fue de
113,5 casos por millén en ese afio, la mayor de todos
los registros anuales hasta el momento, si bien los datos
recogidos, como se puede apreciar en la figura 1, no
provienen de todo el territorio nacional.

En los datos parciales de distintos territorios de
nuestro pais, las cifras de utilizacién de la nutricién
enteral domiciliaria son superiores, con una incidencia
entre 95 y 265 casos por millén de habitantes y afio en
dos registros de Valladolid'*'* y una prevalencia de
1.034 casos por millén de habitantes en Galicia®.

Respecto a los datos de otros paises europeos, la
prevalencia real de la nutricién enteral domiciliaria es
desconocida'®, considerandose sélo fiables en una
encuesta epidemioldgica 8 zonas en las que era un
unico centro el responsable de la misma en cada una'.
En el noreste de Italia hasta 2005, la incidencia de uti-
lizacion de nutricion enteral domiciliaria era de 308,7
casos por millén de habitantes y afio (rango 80,7 a
355,6) y la prevalencia de 379,8 casos por millén de
habitantes (rango 138,7 a 534,6)'® mientras que en
otro estudio llevado a cabo por la Sociedad Italiana de
Nutricién Parenteral y Enteral (SINPE), la prevalen-
cia se establecid en 152,6 casos por millén de habitan-
tes en 2005 (6.955 casos)'. En el informe anual del
Bristish Artificial Nutrition Survey (BANS) de 2008,
se encuentra una prevalencia anual de 24.203 adultos
y 5.831 nifos en 2007 (sélo con nutricién enteral
domiciliaria por sonda), unos 500 casos por millén de
habitantes, con una incidencia en 2007 de 6003 nue-
vos casos (100 casos por millén de habitantes y afio)™.
En Alemania no hay un registro oficial, pero se estima
que existen al menos 100.000 casos de nutricién ente-
ral domiciliaria, mayoritariamente pacientes neurol6-
gicos'e.

En Estados Unidos habia registrados en 1992 unos
152.000 pacientes con nutricioén enteral domiciliaria,
con una prevalencia de 415 casos por millén de habitan-
tes entre 1989y 1992%, sin que conozcamos la existencia
de datos mds actualizados®* y es dificil lograrlos debido
a la diversidad de sistemas de aseguramiento sanitario,
fundamentalmente privados, que existen, pudiendo ser
mads accesibles los ptiblicos del Medicare y Medicaid.

La enfermedad de base que mads presentaban los
pacientes del registro fue neurolédgica (37,8%), cifra
algo inferior ala de 2006 y similar a 2003, seguida de la
enfermedad neopldsica, de forma similar al registro
gallego® pero opuesto al caso de Valladolid, que tuvie-
ron como principal patologia el cancer de cabeza y cue-
1lo (43,8%) y las enfermedades neuroldgicas sélo el
9,6%", aunque la edad media de los pacientes era infe-
rior a nuestro registro. En el registro britdnico, con una
distribucion de pacientes segtin la edad similar al nues-
tro aunque sin incluir pacientes con nutricion enteral-
oral, la enfermedad neurolégica es también la patolo-
gia mas frecuente (58,5%)%. La encuesta europea
indica que se emplea nutricién enteral domiciliaria por
disfagia en pacientes con enfermedad neurolégica o
cancer". En el estudio italiano de 1a SINPE, la enferme-
dad neurolégica fue la principal patologia de forma
global, pero esto fue inconstante segin las regiones ya
que la proporcién varié entre el 15,5% y el 79,9%,
habiendo regiones en las que era mds frecuente la
enfermedad neopldsica (13,8% al 75,7%)". En el regis-
tro de Estados Unidos, la enfermedad neoplasica fue
mads frecuente que la neuroldgica®. Otros datos publi-
cados en 2005, pero restringidos a un centro de Colo-
rado, en 17.014 pacientes seguidos durante 5 afios no
aparece la enfermedad neuroldgica entre las patologias
mas frecuentes en los pacientes con nutricién enteral
domiciliaria®, posiblemente debido a que se siguio otra
forma de clasificarlos.

La via mas frecuentemente empleada en nuestro
registro es la oral que, con un 63,5%, es mas empleada
que en afios anteriores aunque en todos ellos y en otros
estudios espafioles fue la mads utilizada*'**. Sin
embargo, no es facil contrastar este dato ya que en
muchos registros sélo se incluyen los pacientes con
nutricién enteral a través de sondas**?! e incluso sélo se
financian estas vias (y no la oral) en la mayor parte de
los paises'*®. La legislacién en nuestro pais permite el
empleo de nutricion enteral-oral en los casos en los que
no pueda utilizarse una sonda*, si bien lo razonable
desde el punto de vista clinico es utilizar la via oral
mientras sea posible y asi evitar las complicaciones de
las sondas y otras vias de acceso®, y hay que recordar
que hay determinados casos de disfagia que limitan
tanto el tipo de alimentos a emplear que la tinica forma
de asegurar un adecuado estado nutricional del
paciente es utilizar mayoritariamente férmulas com-
pletas de nutricién enteral. Por otro lado, en los paises
en los que no estd financiada la nutricién enteral-oral,
se pueden estar empleando mas sondas nasoentéricas y
de ostomia de las que clinicamente estarian justifica-
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das'*® redundando en un mayor coste y una disminu-
cién de la calidad de vida del enfermo.

La tasa de gastrostomias en nuestro registro en 2007
es del 9,2%, 25,2% considerando sélo los pacientes
con nutricién por sondas, como ocurre en otros regis-
tros. El valor global es sensiblemente inferior al afio
anterior' y llamativo si tenemos en cuenta que la mayor
parte de los pacientes precisan la nutricién enteral
durante un periodo prolongado de tiempo, sobre todo
los pacientes neurolégicos, que son mayoritarios; el
dato una vez excluidos los pacientes con nutricidon
enteral-oral no difiere apenas de afios anteriores?,
siendo similar a otros registros de Valladolid y Gali-
cia*", y nos expresa que el registro ha aumentado fun-
damentalmente por pacientes con nutricién enteral-
oral.

En la mencionada encuesta europea, la proporcion
de pacientes con gastrostomia fue del 58,2%""y 83% en
el BANS¥. A pesar de la limitacion de datos de Estados
Unidos, probablemente el empleo de gastrostomias sea
muy elevado, ya que Medicare sélo financia la nutri-
cién enteral de mas de tres meses de duracién® y se
indica frecuentemente en los centros de mayores?.

Respecto a la evolucién de los pacientes con nutri-
ci6on enteral domiciliaria en nuestro registro, los datos
no difieren de forma importante de otras series, coinci-
diendo en que el fallecimiento relacionado con la
enfermedad de base y el paso a via oral son los motivos
mds frecuentes de finalizacién de la nutricién ente-
ral?'. Ademads, la defuncién en el primer mes de ini-
ciada la nutricién enteral en un estudio era frecuente
(20%) a pesar de la correcta indicacién?, esto puede
deberse probablemente a la edad y la situacién patold-
gica de base'**?*; no parece que sea un dato negativo ya
que los objetivos de la nutricién enteral domiciliaria
son, ademds de mejorar la calidad de vida de los
pacientes, acercarlos a su entorno habitual y evitar hos-
pitalizaciones y al menos estos dos objetivos se logran
con un mes de soporte domiciliario.

En nuestro registro, el 68,3% de los pacientes tenian
algun tipo de limitacién de actividad, probablemente
por la elevada edad media de la muestra y la elevada
proporcién de pacientes con enfermedad neurolégica;
sin embargo, el dato es similar aunque algo inferior al
registro del BANS, en el que el 75% de los pacientes
adultos presentaban alguna limitacion (casi el 90% de
los mayores de 75 afios)>.

A pesar de que la nutricién enteral domiciliaria se
encuentra recogida en la cartera de servicios del Sis-
tema Nacional de Salud®, las diversas formas de distri-
bucioén de la férmula de nutricién enteral y el material
fungible es un reflejo de las distintas normativas y usos
existentes en las Comunidades Auténomas. En Cata-
lufia y Galicia, se distribuye desde los hospitales, ya sea
a domicilio en colaboracidn con las empresas de nutri-
cion clinica (Catalufia), como desde las farmacias hos-
pitalarias (Galicia); en el resto de comunidades auténo-
mas, las formulas se dispensan en las oficinas de
farmacia.
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