REUNION DEL GRUPO NADYA

Fecha 16 de Octubre de 2008, 11 a 16 horas.

Lugar: Sede Baxter, Parque Empresarial San Fernando de Henares, Edificio Londres.

Madrid.

Asistentes:

Laura Frias Soriano

H. Gregorio Marafién

Ifrias.ngugm@salud.madrid.org

M2 Cristina Cuerda

H. Gregorio Marafién

mcuerda.hgugm@salud.madrid.org

Compés

Laura Zurita Rosa H. LaPaz laurazuritarosa@hotmail.com
M2 Angeles Penacho H. El Bierzo mapenacho@hotmail.com
Lézaro

CarolinaPuiggrésLlop | H. Vall d'Hebrén cpuiggros@vhebron.net

José Manuel Moreno H. 12 de Octubre jmoreno.hdoc@salud.madrid.org

Villares

Carmina Wanden-
Berghe

H. Virgen de Lirios

carminaw@tel efonica.net

Marcel Pla

BBraun

mpla bbraun@infonegocio.com

Orden ddl dia:

1.-Aprobacion del acta anterior
Se aprueba el acta anterior de lareunion del 15 de Mayo de 2008.

2.- Grupos de trabajo:

. Guiade NPD (publicaciony difusion)

Seinforma de que existe un presupuesto para su publicacion como monografico en
larevista Nutricion Hospitalaria, estando en espera de contestacion por parte de las
casas comerciales parallevarlo a cabo. Aunque la publicacion se haga en castellano,
seria conveniente traducirla al inglés para obtener una mayor difusion internacional.
Quedaria pendiente colgarlaen laweb de NADY A, SENPE, enviarlaa Ministerio
de Sanidad y al secretario de ILAS-SENPE.

. Hepatopatiaen NPD

No pudo discutirse al no acudir ninguno de los miembros de este grupo de trabajo.

=  Oclusion del catéter y trombosis venosa. Presentacion de un nuevo protocolo.




La Dra. Puiggros nos presenta un protocolo de mantenimiento de la permeabilidad
de los catéteres elaborado en su hospital con el consenso de varios servicios, con
distincién segun €l tipo de catéter empleado. Asimismo nos presenta un protocolo de
recogida de datos sobre cuidados del catéter en relacion con la prevencion de
trombosis en |os pacientes con NPD actual es (se adjunta protocolo). Laideaes
mandar una comunicacion a congreso SENPE 2009 con los resultados de la
encuesta, por 1o los protocolos se deberian enviar ala Dra. Puiggrés antes del 30 de
Noviembre (cpuiggros@vhebron.net).

LaDra. de la Cuerda nos informa que ha presentado a grupo europeo de nutricion
domiciliaria un protocolo de estudio prospectivo de la prevalencia de trombosis
venosa profunda en pacientes con NPD (se adjunta borrador del protocolo). Se trata
de un estudio prospectivo de 3 meses para pacientes que vayan ainiciar NPD. El
seguimiento incluye larealizacion de Eco-doppler basal, al mesy alos 3 meses de
iniciadala NPD. Solicitala participacion de los grupos espafiol es con pacientes que
vayan ainiciar una NPD para que incluyan sus pacientes nuevos en este protocol o.
Se ha solicitado una beca de ESPEN através del grupo europeo para su
financiacion.

. Complicaciones Gseas

Estan pendientes de publicar los resultados de la encuesta realizada el afio pasado
que se envio a congreso de SENPE 2008.

. Calidad de vida
No pudo discutirse por falta de asistencia de los miembros del grupo de trabajo.
. Validacion del registro NADY A

El trabajo de validacion del registro requiere un formato de datos diferente del que
obtenemos pararealizar la estadistica anual. Marcel Plaintentarafacilitar alaDra.
Wanden-Berghe la base de datos en un formato adecuado para que se pueda realizar
el trabajo de validacion.

. Registro de NED (situacién actual) y presentacion de la nueva guia de NED

Marcel Pla presentala propuesta del nuevo formato del registro de NED segun las
especificaciones de la tltima reunion, en la que se quedd en separar |os pacientes
con NE oral de los que reciben NE através de sondas/ostomias. Realizard asimismo
lamigracion de los datos actuales de los pacientes ya introducidos. Tan pronto como
se hayan realizado |os cambios se comunicara ala coordinadorade NADY A para
difundirlo a grupo. En principio, dadas |as fechas en las que estamos, para el afo
2008 €l registro quedaria como en afios anteriores.

Marcel Pla se despide como asesor del grupo NADY A yaque a partir de ahora se
encargara de otros asuntos en BBraun. El grupo |le agradece su trabajo y su ayuda
durante todos estos afios. A partir de ahora su compariero Albert Santa Creu seré el
encargado del registro por parte de BBraun.

La Dra. Cuerda presenta la nueva edicion de la guiade NED publicada por €
Ministerio de Sanidad y Consumo en la que han participado activamente miembros



del grupo NADY A. Se colgara de la pagina web en cuanto nos laenvie el
Ministerio.

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

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

. 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.. .)

La Dra. Penacho se muestra interesada en este proyecto

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

LaDra. Penacho y Laura Zurita proponen realizar un protocolo de nutricion enteral
pararesidencias

4.- Comunicaciones a congresos 'y publicaciones
Comunicaciones a congresos:

Se decide lafechalimite de 10 de Diciembre pararegistrar los pacientes con NED y
NPD. Se mandaran a proximo congreso de SENPE |as siguientes comuni caciones:

e Registro de NED 2008

e Registro de NPD 2008

e Encuesta sobre el mantenimiento de permeabilidad de |os catéteresy prevencion
de trombosis venosas en | os pacientes con NPD

Publicaciones:

Se ha publicado ya el Programa de Nutricion Parenteral Domiciliaria Pediétrica,
cuaderno de informacién paralas familias de laDra. Lilian Gémez y DUE Montse
Gutierrez del Hospital San Joan de Déu avalado por € grupo NADYA-SENPE y la
SEGHNP. Intentaremos colgarlaen laweb de NADYA.

Estan pendientes las siguientes publicaciones:

e HistoriadelaNED en Espafiaatravés del registro NADY A (Dra. Cuerda)
e Consentimiento informado en NAD (Dra. Wanden-Berghe, Dr. Moreno, Dr.
Apezetxea, Dra. Cuerda)

Guiade NPD (grupo guia)

Estudio de corte de EMO (grupo EMO)

Registro de NED 2007 (Dr. Luengo)

Registro de NPD 2007 (Dra. Puiggrés)



5.- Protocol 0s europeos: situacion actual

Contintan abiertos alainclusién de pacientes | os siguientes protocol os:
e Protocolo de NPD en paciente con cancer terminal sin tratamiento (Dr. Bozetti)
e Protocolo de fibroscan en NPD (Dra. Joly, Dr. van Gossum)

Se adjuntan ambos como recordatorio alos grupos interesados.

Asimismo el grupo HAN-ESPEN ha publicado €l 3° afio del estudio de seguimiento de
pacientes con NPD candidatos a Trasplante intestinal en Gastroenterology en €l cual
estén involucrados varios grupos de trabajo espariol es.

En la préxima reunion del grupo europeo se discutirén 1os nuevos protocol os que estén
en fase de revision:

e Trombosisvenosay NPD (Dra. Cuerda)

e Supervivenciay pronéstico de laNPD (Dr. Pironi)

e Efecto de unaemulsion lipidica con aceite de pescado en las complicaciones de

laNPD (Dr. Pironi)

6.- Ruegosy preguntas.
La coordinadorainforma del interés de los grupos de cirujanos que realizan trasplante
intestinal por darse a conocer entre los miembros del grupo NADYA. Por ello se ha
invitado al Dr. Charro (cirujano Hospital Vall d"Hebron encargado del programa de Tx
intestinal) aasistir alareunion del grupo durante el congreso de SENPE 2009.
7.- Convocatoria de la préxima reunion.

Se convoca la proximareunion para el dia 26 de Febrero de 2009 de 11 a 16 horas

Fdo. Cristina Cuerda Fdo. Laura Frias

Madrid, 14 Noviembre 2008



