ACTA DE LA REUNION DEL GRUPO NADYA

Fecha 15 de Mayo de 2008, 8 a9 horas.

Lugar: Sede del Congreso de Vaencia, SALA 1.

Asistentes:
Nombre Direccién Hospital
Teresa Rodriguez terro@terra.es . Vall d'Hebrén
Cleofé Pérez Portabella | clperez@vhebron.net . Vall d'Hebron
Mercé Planas Vila mplanas@vhebron.net . Vall d’Hebrén
Laura Frias Soriano Ifrias.hgugm@salud.madrid.org . Gregorio Marafion
Irene Bretdn Lesmes ibreton.hguagm@salud.madrid.org . Gregorio Marafion
Rosa Burgos Pel aez rburgos@csub.scs.es . Bellvitge
Lucia Laborda Gonzdlez | Laborda.lucia@gmail.com . Cruces
Carmina Wanden-Berghe | carminaw@tel efonica.net . de Alcoy

Isabel Castell6 Botia

| sabel .castello@uv.es

niver. de Alicante

Mubarak Alramadan

mubarkk@mixmail.com

.VirgendelalLuz

Antonio Pérez dela Cruz

Antonioj.perez.sspa@juntadeandal ucia.es

. Virgen de las Nieves

Antxon Apezetxea

Antonio.apezetxeacel aya@osakidetza.net

. de Basurto

José Manuel Moreno

Jmoreno.hdoc@salud.madrid.org

. 12 de Octubre

Pilar Gomez Enterria

geplr@telefonica.net

. Central de Asturias

Ceferino Martinez

ceferinofaedo@yahoo.es

. Central de Asturias

Julia Alvarez Hernandez

Julia.alvarez@telefonica.es

. Principe de Asturias

Luis Miguel Luengo

|uismiluengo@yahoo.es

. Infanta Cristina

Consuelo Pedron Giner

Cpedron.hnjs@salud.madrid.org

. Infantil Nifio Jests

M2 Angeles Penacho mapenacho@hotmail.com . El Bierzo

Marivi Fernandez Freile | vfernandez@hbrz.sacyl.es . El Bierzo

Emma Camarero Emma.camarero.gonzalez@sergas.es . Clinico Santiago
Laura Zurita Rosa laurazuritarosa@hotmail.com .LaPaz

José Antonio Irles Josea.irles.sspa@juntadeandalucia.es .Vame

M2 Cristina Cuerda

mcuerda.hgugm@salud.madrid.org
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. Gregorio Marafion

Orden ddl dia:

1.-Aprobacion del acta anterior:
Se aprueba el acta anterior de lareunién del 7 de Febrero de 2008.

2.- Grupos detrabajo:

. Guiade NPD (publicaciony difusion)

El documento ya finalizado ha sido revisado por expertos de SENPE y se ha
enviado a expertos en medicina basada en la evidencia (estando pendiente de la




opinidén de estos Ultimos). Una vez finalizadas todas | as revisiones se intentara
realizar lamaxima difusién del mismo, colgando el documento en laweb de
NADYA y SENPE. Asi mismo se enviard al secretario de ILAS-SENPE para su
difusion. Seintentara que sea publicada por e Ministerio de Sanidad. El grupo
acuerdala publicacién de la guia en un nUmero monografico de larevista Nutricion
Hospitalaria, paralo cual se pedira ayuda alas casas comerciales con productos de
nutricion parenteral .

. Hepatopatiaen NPD

LaDra. Gémez Enterria nosinforma que yahan finalizado larevision bibliogréfica
estando pendiente la redaccion del documento. En é participan ademas la Dra.
Laborday Dra. Virgili.

Asi mismo laDra. GOmez Enterriaenviaraen Junio a grupo una hoja de recogida
datos para pacientes con NPD que ayude alarealizacion de estudios prospectivos
sobre diferentes aspectos (hepatopatia, enf. dsea, etc)

. Oclusién del catéter y trombosis venosa

Esta pendiente de revisar el protocolo de la Dra. Puiggros sobre situacion actual de
los cuidados del catéter en relacion con la prevencion de oclusion del
catéter/trombosis venosa.

Asi mismo laDra. Cuerda enviara el protocolo revisado sobre prevalencia de
trombosi s venosa asintomética en enfermos con NPD (que también se presentara a
grupo europeo en Florencia).

. Complicaciones Oseas

Se enviardapublicar el estudio de corte sobre prevalenciade EMO en pacientes con
NPD presentado como poster en el congreso de Valencia.

= Cdlidad devida

La Dra. Wanden-Berghe nos informa que ha sido aceptado en Medicina Clinica uno
de los articul os sobre calidad de vidaen NAD. El otro esta en fase de revision por
unarevista europea.

Asi mismo nos informa que esta trabajando en un cuestionario sobre calidad de vida
relacionado con el estado nutricional con la Universidad de Alicantey que la
validacion del mismo se podria hacer con los pacientes del grupo NADYA.

. Validacién del registro NADY A

La Dra. Wanden-Berghe junto con un Isabel Castillo Botilla (U. de Alicante) han
realizado un revision bibliogréfica de los registros existentes en NAD y estén
trabajando sobre la metodologia de validacion de nuestro registro. El trabgjo es
dificil deredizar y se plantean diferentes aproximaciones: estudiar lafiabilidad del
registro, estudiar larepresentatividad del registro, estudiar slo €l registro de NPD.
Una vez estudiadas todas estas opciones y realizado un presupuesto se presentara al
grupo para decidir como sevaarealizar.



. Registro de NED (discutir lainclusion exclusivamente de |os pacientes que
reciben este tratamiento a través de sondas/ostomias)

Se discute entre |os asistentes seguir con lainclusion o no en el registro delos
pacientes que reciben laNED por viaoral.

Sellegaa consenso de seguir introduciendo en € registro los pacientes con NE oral
(> 1000 Kcal/d), paratener datos sobre el nimero de enfermos, aungque no es
necesario en ellos finalizar |os episodios.

La estadistica anual se realizara, sin embargo, incluyendo Unicamente |os datos de
los pacientes que reciben NED a través de sondas/ostomias, estos registros deberian
rellenarse adecuadamente incluyendo todos los datos y finalizando |os episodios
cuando €llo ocurra. La Dra. Cuerda hablara con Marcel Pla pararealizar |os cambios
pertinentes para poderlo realizar.

3.- Propuestas de nuevos objetivos para e proximo afio:

. Desarrollar herramientas de formacién de caracter multimedia que ayuden ala
educacion de pacientes y cuidadores con NED y NPD

LaDra Planasy e Dr. Luengo estan realizando en sus respectivos hospitales un
DVD sobre educacién de pacientes y cuidadores en NPD que enviaran al grupo para
su valoracion como material formativo.

. Desarrollar estudios que evallen la calidad del tratamiento con NED y NPD
(encuestas de satisfaccion de los pacientes, grado de cumplimiento de los
protocol os, consentimientos informados...)

LaDra Breton propone redlizar una encuesta de satisfaccion de |os pacientes con
soporte nutricional domiciliario (NPD y NED) sobre diferentes aspectos
relacionados con este tratamiento (educacion recibida, asistencia, envio de material
y formulas...). Tras su redaccion se enviaraa grupo paradiscutirlo en la préxima
reunion.

. Mejorar larelacion con Atencidn Primaria, otros especialistas y profesionales
sanitarios

A través de SENPE se intentara contactar con otras sociedades (Atencién Primaria,
Geriatria, Hospitalizacion a Domicilio), para hacer una mayor difusion del grupo
NADY A y del registro de NAD, trabajos, protocolos, guias.

4.- Comunicaciones a Congresosy publicaciones:

Se han enviado 3 comunicaciones al Congreso de Valencia:
. Registro NED 2007

. Registro NPD 2007
. Estudio de EMO en pacientes con NPD



Ademas estan pendientes de publicacion:

. Historiade laNED en Espafia através del registro NADY A (Dra. Cuerda)

. Articulo sobre e consentimiento informado en NAD (Dra. Wanden-Berghe,
Dr. Moreno, Dr. Apezetxea, Dra. Cuerda)

Guia de NPD (grupo guia)

Estudio de corte de EMO (grupo EMO)

Registro de NED 2007 (Dr. Luengo)

Registro de NPD 2007 (Dra. Puiggros)

5.- Protocol 0s europeos: situacion actual

La Dra. Cuerdainforma gue sigue en marchalainclusion de pacientes en € protocolo
de NPD en paciente terminal (Dr. Bozetti).

6.- Ruegosy preguntas.

SeinformaquelaDra. Lilian Gomez hafinalizado el documento Programa de Nutricion
Parenteral Domiciliaria pediatrica que se colgara en la paginaweb de NADYA y se
publicaraen un libro.

En el Congreso de Valencia se ha presentado por primera vez una carpeta con las
actividades realizadas por |os grupos de trabagjo de SENPE, en las que seincluye €
informe del grupo NADY A. Asi mismo el grupo ha elaborado un triptico sobre el
tratamiento de las complicaciones infecciosas del catéter en |os pacientes con NPD. La
Dra. Planasinforma que laidea del CCE es seguir elaborando esta carpeta para
congresos posteriores incluyendo los tripticos actuales y otros nuevos que se consideren
de interés.

7.- Convocatoria de la préxima reunion.

Sefijalafechade lapréximareunion parael dia 16 de Octubre 2008 alas 11:00 horas,
en Madrid, sede Baxter.

Fdo.

Cristina Cuerda Laura Frias

Madrid, 22 Mayo 2008



