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Resumen

Objetivo: Comunicar los resultados obtenidos en el
registro de Nutricion Enteral Domiciliaria (NED) del
grupo NADYA-SENPE en el aiio 2006.

Material y métodos: Recopilacion de los datos del regis-
tro de NED del grupo NADYA-SENPE desde el 1 de
enero al 31 de diciembre de 2006.

Resultados: Durante el afio 2006 se registraron 3.921
pacientes (51 % hombres) pertenecientes a 27 centros hospi-
talarios. El1 97 % fueron mayores de 14 aiios. La edad media
en los menores de 14 afios fue de 4,9 + 3,9 (m + DS) y de 68,5
+ 18,2 en los mayores de 14 afios. La enfermedad de base
mas frecuente fue la patologia neurolégica 42 %, seguida del
cancer 28 %. La nutricion enteral se administré por via oral
en el 44% de los pacientes, por sonda nasogastrica 40 %,
gastrostomia 14 %, y yeyunostomia 1%. El tiempo medio de
soporte nutricional fue de 8,8 meses. L.os motivos mas fre-
cuentes de finalizacion del tratamiento fue el fallecimiento
del enfermo (54 %) y el paso a alimentacion oral (32%). El
31% de los pacientes presentaban una actividad limitada y
el 40% estaban confinados en cama-sillon. La mayoria de
los pacientes requerian ayuda parcial (25%) o total (43%)
para su cuidado. El suministro de la formula nutricional se
realiz6 desde el hospital en el 62% de los casos y en la farma-
cia de referencia en el 27 %. El material fungible se suminis-
tré desde el hospital en el 80% de los casos y en atencion pri-
maria en el resto de los pacientes.

Conclusiones: Aunque el niimero de pacientes registra-
dos es ligeramente superior al de los ultimos afios no se
observan variaciones importantes respecto a las caracte-
risticas de los mismos, ni la forma de administracion y
duracion de la nutricién enteral.
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REGISTRY OF HOME-BASED ENTERAL
NUTRITION IN SPAIN FOR THE YEAR 2006
(NADYA-SENPE GROUP)

Abstract

Objective: To communicate the results obtained from
the registry of Home-Based Enteral Nutrition (HBEN) of
the NADYA-SENPE group for the year 2006.

Material and methods: Recompilation of the data from
the HBEN registry of the NADYA-SENPE group from
January 1+ to December 31+ of 2006.

Results: During the year 2006, 3,921 patients (51 %
men) from 27 hospital centers were registered. Ninety-
seven percent were older than 14 years. The mean age for
those < 14 years was 4.9 + 3.9 (m = SD) and in those > 14
years, it was 68.5 + 18.2 years. The most common underl-
ying disease was neurological pathology (42 %), followed
by cancer (28 %). Enteral nutrition was administered p.o.
in 44% of the patients, through nasogastric tube in 40 %,
gastrostomy in 14 %, and jejunostomy in 1%. The average
time of nutritional support was 8.8 months. The most
common reasons for ending the therapy were patient’s
death (54 %) and switching to oral feeding (32%). Thirty-
one percent of the patients presented a limited activity
and 40 % were confined to bed/coach. Most of the patients
required partial (25%) or total (43%) care assistance.
The nutritional formula was provided by the hospital in
62% of the cases and from the reference pharmacy in
27% . The fungible material was provided by the hospital
in 80 % of the cases and by primary care in the remaining
patients.

Conclusions: Although the number of registered
patients is slightly higher than that from the last years,
there are no important changes in the patients characte-
ristics, or way of administration and duration of enteral
nutrition.

(Nutr Hosp. 2008;23:95-99)

Key words: Home-based enteral nutrition. Nutritional
support.
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Introduccion

La nutricién enteral es el soporte nutricional de elec-
cién en aquellos pacientes que presentan una ingesta
oral insuficiente pero que tienen un tubo digestivo fun-
cionante. En los tltimos 20 afios la nutricién enteral
domiciliaria (NED) ha presentado un enorme creci-
miento en los paises occidentales. En Espafia, gracias
al registro del grupo NADYA tenemos datos sobre la
evolucidn de este tratamiento desde hace mas de una
década, observandose un crecimiento en el nimero de
pacientes registrados'-'°.

Presentamos a continuacion los datos del registro
NADYA-SENPE sobre NED en el afio 2006.

Material y métodos

La estadistica se realiz6 con los datos del registro
de NED del grupo NADYA-SENPE (www.nadya-
senpe.com) acotando la fecha desde el 1 de enero al 31
de diciembre de 2006. Se registraron aquellos pacientes
que recibian = 900 kcal/dia de nutricién enteral, inde-
pendientemente de la via de administracion utilizada.

Resultados

Durante el afio 2006 se registraron 3.921 pacientes
con NED (51% hombres) pertenecientes a 27 centros
hospitalarios. La distribucién de los pacientes registra-
dos por comunidades auténomas se muestra en el mapa
(fig. 1). E1 52,3% de los pacientes provenian de Cata-
lufia. El 97% fueron mayores de 14 afios. La distribu-

cién por edades se muestra en la figura 2. La edad
media en los menores de 14 afios fue de 4,9 + 3,9 afios
(m = DS) y de 68,5 + 18,2 en los mayores de 14 afios.
La enfermedad de base mas frecuente fue la patologia
neurolégica 42%, seguida del cancer 28% (fig. 3). La
via de administracién mds frecuente de la nutricién
enteral fue la oral (fig. 4). S6lo se utilizaron gastrosto-
mias en el 14% de los casos. La duracién media de los
episodios de nutricion enteral fue de 8,8 meses. Los
motivos mds frecuentes de finalizacién del tratamiento
fue el fallecimiento del enfermo (54%) y el paso a
alimentacion oral (32%). El 31% de los pacientes pre-
sentaban una actividad limitada y el 40% estaban confi-
nados en cama-sillén. La mayoria de los pacientes adul-
tos requerian ayuda parcial (25%) o total (45%) para su
cuidado. El suministro de la férmula nutricional se rea-
liz6 desde el hospital en el 62% de los casos y en la far-
macia de referencia en el 27%. El material fungible se
suministré desde el hospital en el 80% de los casos y en
atencion primaria en el resto de los pacientes.

Discusion

Aunque la utilizacién de la NED ha ido aumentando en
los paises occidentales en las dltimas décadas es dificil
conocer la prevalencia real de utilizacion de este trata-
miento, debido a la falta de registros nacionales fiables en
la mayoria de los paises y al gran nimero de centros invo-
lucrados en el seguimiento de estos pacientes. Ademas no
existe un claro acuerdo respecto a la definicién de la
NED, lo que dificulta la comparacién de diferentes estu-
dios. En una encuesta europea realizada en 1999 se consi-
deraba como NED la administracién de > 75% de los
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requerimientos a través de sonda enteral en 3 paises (Ita-
lia, Francia, Reino Unido), > 75% de los requerimientos
por sonda o por boca en 6 paises (Espafia, Bélgica, Repu-
blica Checa, Dinamarca, Israel, Polonia) y en 2 paises
(Austriay Croacia) inclufa cualquier clase de dieta enteral
o suplemento. En el registro de NED del grupo NADYA
se recogen todos los pacientes que reciben = 900 kcal/dia
de dieta enteral ya sea por via oral o por sonda'. Otro pro-
blema de los registros es que algunos de ellos incluyen
s6lo pacientes adultos y otros también incluyen nifios.
Igualmente en muchas ocasiones resultan confusos los
términos de incidencia, prevalencia, prevalencia puntual,
lo que hace dificil la comparacién de los datos.

Con el nimero de pacientes registrados en el afio
2006 en NADYA (3.921 pacientes) la prevalencia de
utilizacién de este tratamiento se sitda préxima a los
100 pacientes/millén (incluyendo los que reciben este
tratamiento por via oral y por sonda). Esta cifra es simi-
lar a la registrada en el 2003 y es claramente inferior a
la esperada y refleja la parcialidad de los datos recogi-
dos en el registro como figura en el mapa autonémico.
Por este motivo uno de los objetivos del grupo en los
préximos afios serd la validacién del registro de NED
para conocer la prevalencia real de utilizacion de este
soporte nutricional en nuestro pais.

Algunos estudios realizados en dreas concretas de
nuestro pais muestran una utilizacién de la NED supe-
rior. Datos publicados en un area de Valladolid reco-
gen una incidencia de 95-265 pacientes/millén/afio
entre los afios 1999 y 2004'%. En un estudio multicén-

trico realizado en Galicia la prevalencia global fue de
10,34 casos/10.000 habitantes'.

La prevalencia real de la NED en Europa es igual-
mente desconocida®. En una encuesta epidemiol6gica en
Europa la incidencia se considero fiable en 8 dreas en las
que la NED era cubierta por un centro especifico’®. La
mediana de incidencia anual fue de 163 pacientes/
millén/afio, con un rango de 62 casos/millén en Turin a
457 casos/millon en Ivrea (Italia). Los datos del registro
britdnico BANS del 2006 recogen una prevalencia anual
de 23.088 pacientes adultos (385 casos/millon) y 5.666
nifios, con una representatividad de alrededor del 80% en
los datos de adultos y del 45% en los nifios'”. Ademads hay
que tener en cuenta que en el registro britdnico s6lo se
recogen los enfermos con nutricién enteral por sonda.
Aunque no hay datos oficiales de Alemania, parece que
hay alrededor de 100.000 pacientes con NED, en su
mayoria pacientes neurolégicos'’. Los datos de una
encuesta italiana sobre la utilizacién de NED en el afio
2005 muestran una prevalencia de 128 casos/millén, con
una representatividad de la muestra del 78%!®.

En los EE.UU. habia unos 152.000 pacientes con
NED en 1992, con una prevalencia de 415 casos/millon
habitantes entre 1989 y 1992". Estos datos no se han
actualizado en publicaciones mas recientes®?.

La enfermedad de base mds frecuente en nuestro
registro es la patologia neurolégica, que crece en por-
centaje respecto al 20032, seguida del cancer. Estos
datos son similares a los del estudio gallego'. Por el
contrario en el estudio de Valladolid el diagndstico mas
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frecuente fue el cancer de cabeza y cuello en el 43,8%
de los casos, mientras que las enfermedades neuroldgi-
cas constituyeron sélo el 9,6%, si bien la edad media de
los pacientes fue inferior a la de nuestro registro'. En el
registro britdnico que muestra unas caracteristicas de
los pacientes en cuanto a edad muy similares al nues-
tro, también la enfermedad neurolégica es el diagnds-
tico mds frecuente, si bien hay que recordar que en este
registro no se incluyen los pacientes que reciben nutri-
cién enteral por via oral”. Los datos de la encuesta euro-
pea reflejan que en la mayoria de los casos se utiliza la
NED en pacientes con disfagia por enfermedad neuro-
l6gica o cancer’. En la encuesta italiana la mayoria de
los pacientes con NED eran enfermos neurolégicos'®.
En el registro americano de nutricién parenteral y ente-
ral 1985-1992 la patologia neopldsica fue la mas preva-
lente (40%), seguida de los trastornos de la deglucién
(30%)". Datos més recientes procedentes de EE.UU.
(Coran Healthcare, Denver, Colorado) de 17.014
pacientes seguidos entre 1998 y 2002 con una edad
media de 46,6 afios tuvieron como diagndsticos mas
frecuentes las enfermedades gastrointestinales, malnu-
tricién caldrico-proteica, alteraciones metabdlicas y
del desarrollo, malabsorcidn intestinal y la patologia
esofdgica?'.

Es de destacar que la via de administracién mas fre-
cuente de la NE en nuestra serie fue la oral en el 44% de
los casos. Este dato concuerda con los registros de afios
anteriores y con otros estudios espafioles>'>!* y es difi-
cil de comparar con la situacién en otros paises puesto
que los pacientes con NED oral no suelen estar recogi-
dos en los registros'”"”. De hecho en la mayoria de los
paises esta forma de tratamiento nutricional no esta
financiada'>?'. La legislacién en nuestro pafs es algo
mds permisiva, y aunque se prioriza la NED a través de
sondas y ostomias, puede utilizarse por via oral en
pacientes que presenten contraindicacién de sondas?.
Esto no tiene mucho sentido pues lo mds 16gico es utili-
zar la NE oral siempre que se pueda para evitar las
complicaciones de las sondas y accesos, y sélo utilizar
la NE por sonda cuando exista un fallo de la via oral®.
Probablemente la falta de financiacién de la via oral en
muchos paises estd obligando a la utilizacién de sondas
y gastrostomias en enfermos en los que no estarfa indi-
cado, para conseguir la financiacion del tratamiento's2!.

La tasa de gastrostomias en nuestra serie es baja 14%
(25,6% si excluimos los pacientes con nutricién enteral
oral), principalmente si tenemos en cuenta que la
mayoria de nuestros pacientes presentaban una enfer-
medad neuroldgica y precisaron la NED por un tiempo
prolongado. Este dato, no obstante se ha mantenido
muy estable en los ltimos afios® y es parecido a las
series publicadas en Valladolid y Galicia'*!"%. En la
encuesta europea sobre 1.397 pacientes la utilizacion
de gastrostomias fue del 58,2%'® y en el registro brita-
nico del 84%". Aunque no hay datos fiables publicados
sobre la utilizacion de gastrostomias en EE.UU., su uso
probablemente esté sobredimensionado, teniendo en
cuenta que el Medicare sélo financia la NED en enfer-
mos que vayan a necesitarla por un tiempo igual o
superior a 3 meses®, y la profusion en la utilizacién de
gastrostomias en las residencias de mayores?®'. Recien-
temente se ha publicado una serie espafola con 207
pacientes con gastrostomias endoscopicas percutaneas
que presentaron una escasa morbilidad y mortalidad®.

Respecto a la evolucién de los pacientes con NED,
nuestros datos son similares a otras series'”'?, siendo las
causas mds frecuentes de finalizacion del tratamiento
la muerte relacionada con la enfermedad de base y el
paso del paciente a alimentacién oral. En una reciente
revision sobre la evolucién de los pacientes con NED
se sefalaba la elevada mortalidad de estos pacientes al
mes de iniciado el tratamiento (20%), a pesar de una
seleccion adecuada de los enfermos candidatos a este
soporte nutricional®. La supervivencia de los pacientes
con NED depende de la edad y de la patologia de base
de los pacientes!32?7,

Teniendo en cuenta que la edad media de nuestros
pacientes es elevada y que en su mayoria eran pacientes
con enfermedad neuroldgica, no extrafia que tengan
una actividad fisica limitada, en muchos casos cama-
sillén, y que no sean independientes para las activida-
des de la vida diaria. Estos datos son similares a los del
registro britdnico’.

Los datos relativos a la distribucién de la nutricién
enteral y el material fungible reflejan las diferencias
entre comunidades auténomas. Aunque la NED se
encuentra en la cartera de servicios de la Seguridad
Social®? la regulacién varfa de unas comunidades a
otras. Esto conlleva diferencias en los modelos de
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