ACTA DE LA REUNION DEL GRUPO NADYA

En Palmade Mallorca, durante el Congreso SENPE, el 12 de Mayo de 2006 alas 8:00
horas se reiine el grupo de trabajo NADYA.

Asistentes:
NOMBRE HOSPITAL CIUDAD TELEFONO | CORREO
Teresa Rodriguez Vall d'Hebron |Barcelona | 934367046 terro@terra.es
Consuelo Pedrén Nifio Jesis Madrid 915035933 cpedron.hnjs@salud.madrid.org
LuisMiguel Luengo | Infanta Cristina | Badajoz 680432469 |uismiluengo@yahoo.es
Perez
Josep JArnal General Vaencia 670650139
Benedicto Universitario
MaCarolinaDassen |LaPaz Madrid 650915529
M2 Angeles Penacho | Del Bierzo Ponferrada | 650133883 mapenacho@hotmail.com
Lazaro
Miguel Angel De Conxo- Santiago 981951611 miguel .angel.martinez.olmos@sergas.es
Martinez Olmos Chus
Rosa M. Pares Fundacion Iguadala 637003213 rmparesdd1@cofb.net
Marimon Sanitaria
D’lgualada
GabrielaLobo Virgendelas | Granada 655928384 gabytamer @yahoo.com
Témer Nieves
Lucia Laborda Cruces Vizcaya 9446006433 [laborda@terra.es
Carmina Wanden- Alcoy Alicante 677415560 carminaw @tel efonica.net
Berghe
Pilar Gémez Central de Oviedo 985108000 geplr@tel efonica.net
Entrerria Asturias
NuriaVirgili Casas | Bdlvitge Barcelona | 932607529 mvirgili @csub.scs.es
Emma Camarero Clinico Santiago 981951245 emma.camarero.gonzal ez@es
Gonzalez Santiago
José Antonio Irles | Valme Sevilla 955015858 josea.irles.sspa@juntadeandalucia.es
Rocamora
José Moreiro Son Dureta Palmade 971175429 jmoreiros@yahoo.es
Mallorca
Julia Alvarez Principe de Alcalade 649712733 javarez.hupa@salud.madrid.org
Hernandez Asturias Henares
José Manuel Moreno | 12 de Octubre | Madrid 686360241 Jmoreno.hdoc@sal ud.madrid.org
Antonio Mufioz Carlos Haya Malaga 605373630 antonioatabel @tel ef onica.net
Aguilar
Antxon Apezetxea | Basurto Bilbao 944006121 aapezetx @hbas.osakidetza.net
Amalia Zapata Arnau Lleida 618634430 amaliazapata@tel ef onica.net
Vilanova
MaCrigtinadela Gregorio Madrid 915868837 mcuerda.hgugm@sal ud.madrid.org
Cuerda Marafion
Leandra Parén Gregorio Madrid 915868837 |eaparon@ciudad.com.ar
Marafin




1.-Aprobacion del acta anterior

Se aprueba el acta anterior correspondiente alareunion realizada el 23 de febrero de
2006 en Madrid.

2.- Dudas sobre & funcionamiento del registro de pacientes con NAD

Se recuerda a los asistentes la necesidad de finalizar |os episodios de |os pacientes con
NED para gque |os datos estadisticos sean correctos.

3.- Situacion actual de los grupos de trabajo:
= (Cdidad devida

L a doctora Wanden-Berghe nos informa de que se han recopilado datos sobre calidad de
vida de 267 pacientes con nutricion domiciliaria con € cuestionario que en su dianos
envio. En estos cuestionarios se valorabala calidad de vida de |os pacientes percibida
por ellos mismosy por su cuidador. Durante el Congreso SENPE se present6 un poster
con los datos de | os pacientes (sin cuidador) y se ha preparado un articulo que esta
précticamente acabado y que se intentara enviar a publicar a unarevista extranjera.
Asimismo, los datos de |os pacientes pareados con su cuidador se han enviado como
poster al Congreso ESPEN y ha sido aceptado.

Dado €l interés del grupo en estos temas planteamos la posibilidad de pedir un FIS para
el préximo afo, paralo cual deberiamos tener preparado un proyecto con antel acion.

= Guiade NPD

LaDra. delaCuerdainformaal grupo de que uno de los objetivos prioritarios del grupo
para este afio es la elaboracion de la guia de NPD con evidencia cientifica. Los temas se
han distribuido entre varios autores conforme a reuniones previas que se han
comprometido en tener finalizado €l trabajo parafinales de Septiembre 06.
Posteriormente habra un grupo de revisores de la obra.

Osvuelvo aenviar ladistribucién de los capitul os conforme quedamos en la reunion:
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o Composicién de las formulas de NPD Jose Manuel Moreno
o Viasde acceso Consuelo Pedrén
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e Complicaciones Cristina Cuerda

e Seguimiento de los pacientes Pilar Gomez Enterrial Carmina Wanden-
Berghe
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RECOGIDA DE INFORMACION Carmina Wanden-Berghe
EVALUACION Y ACTUALIZACION Carmina Wanden-Berghe
MODELOS DE FINANCIACION Cristina Cuerda
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»  Complicaciones 6seas

L as doctoras Gémez Enterriay Laborda se comprometieron aterminar €l protocolo de
complicaciones 6seas en NPD antes de la proxima reunion. Se propone disefiar un
estudio de corte de los pacientes actuales.

4.- Consentimiento informado en pacientes con NAD

El Dr. Apezetxea presenta los documentos de |os consentimientos informados para las
distintas modalidades de NAD preparados por él con la colaboracion de algunos
componentes del grupo. El plazo para las correcciones debera ser antes del 15 de Junio
para que se pueda pasar por el Comité Cientifico de SENPE. Los integrantes del grupo
de ética de SENPE expresan su deseo de colaboracion en este proyecto.
Posteriormente deberan ser aprobados por las comisiones de calidad de cada hospital y
colgados en la paginaweb de NADYA.

5.- Cambio de representante para el grupo europeo

Seredlizael cambio del representante del grupo europeo quedando como nuevo cargo la
Dra. dela Cuerda.

6.- Ruegosy preguntas.

La Dra. Planas muestra su preocupacion acerca de posibles cambios en laLey de NED,
relativos a rumores sobre la financiacion exclusiva de las dietas por sonda. La Dra.
Pedrén y Virgili que acudieron alas reuniones con el Ministerio no confirman dicho
rumor. No obstante se acord6 que desde la SENPE directamente se deberia pedir mas
informacion sobre este tema a Ministerio por s fuese necesario hacer alegaciones antes
de su publicacién.

La Dra. Planas informa sobre la disminucion del presupuesto de SENPE paralos grupos
de trabajo durante este afio. L as peticiones de financiacion se deberan realizar previa
solicitud.



7.- Convocatoria de la proxima reunion.

Se acuerdafijar lafechade la proximareunion parael dia4 de Octubre alas 12 horas
en Madrid (sede de Baxter, Parque Empresarial San Fernando de Henares. Edificio
Londres).

Coordinadora Colaborador

Dra. Cristinade la Cuerda Dra. Leandra Parén

Madrid, 26 de Mayo 2006
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