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Mesa Redonda. Neurologia infantil: “De lo simple a lo complejo”

Unidad Multidisciplinar de Ortoneuropediatria: la importancia
del manejo integral del paciente con patologia neuroldgica

compleja

S. VAZQUEZ MARTIN, A. MELERO GONZALEZ

Neuropediatria. Hospital Clinico Universitario de Valladolid.

Cuando observamos a un nifio con un trastorno neuro-
l6gico complejo podemos reconocer diversas alteraciones
que saltan a la vista y sin embargo, sin una mirada global y
experta, obviaremos otras muchas que empeorardn en gran
manera su prondstico y calidad de vida.

Sus manifestaciones clinicas mds evidentes son aquellas
que afectan a la postura, al tono muscular y a la capacidad
de movimiento y que tienden a generar deformidades pro-
gresivas que, a su vez, inducen dolor y limitacién en las acti-
vidades més cotidianas. Intimamente relacionada con éstas,
aparece una constelacién de trastornos: déficits nutricionales,
dificultades para la alimentacién y trastornos digestivos,
problemas respiratorios, alteraciones endocrinoldgicas y
patologias odontoldgicas.

Por otra parte, estos pacientes muestran diversa comor-
bilidad neuroldgica (epilepsia, trastornos de suefio, dificul-
tades de comunicacion y trastornos del lenguaje, déficits
sensoriales) asi como discapacidad cognitiva y déficits de
aprendizaje, trastornos del neurodesarrollo y alteracién de
la conducta.

Por todo ello y debido a su dificil manejo y gran hetero-
geneidad clinica precisan mdltiples y repetidas adaptacio-
nes, uso de dispositivos, terapias farmacolégicas y medi-
das quirtirgicas que requieren numerosas visitas médicas
y ocasionan absentismo escolar en el paciente, laboral en
los familiares y gran repercusién sobre el sistema sanitario.

La patologfa neurolégica compleja en la poblacién pedia-
trica incluye entidades como la pardlisis cerebral (PC), las

enfermedades neuromusculares (ENM), los sindromes gené-
ticos y enfermedades raras con repercusién neuroldgica, asi
como el dafio cerebral adquirido (DCA) (Fig. 1).

Su prevalencia en conjunto es elevada y produce afecta-
cién grave en el desarrollo global del nifio y discapacidad
severa en el adulto asf como gran disrupcién familiar y un
elevado consumo de recursos sanitarios.

La patologia neurolégica compleja (PNC) es imposible
de abarcar por un solo especialista. En su manejo se apre-
cia falta de coordinacioén entre profesionales y ausencia de
unidad de criterio en la estrategia diagnéstica, terapéutica
y en la informacién que se ofrece al paciente y a la familia.

(Hay otras formas mds eficaces de valorar a los pacientes
con patologia neurolégica compleja? Se puede trabajar de
otra forma? ;Es beneficioso para el paciente, la familia y el
sistema sanitario?

Los equipos multidisciplinares (EMD) de atencién médi-
co-quirurgica y socio-sanitaria han demostrado ser la opcién
mads adecuada para el abordaje de los pacientes afectados
por estas patologias.

Logran una mejora en la supervivencia y calidad de vida
del paciente y de su familia evitando o minimizando las
complicaciones médico-quirdrgicas evolutivas con el menor
gasto sanitario posible optimizando, al mismo tiempo, los
recursos asistenciales existentes.

En el afio 2014 se pone en marcha en nuestro hospital un
proyecto de atencién integral al paciente neurolégico com-
plejo con un modelo de asistencia basado en los EMD (Fig. 2),
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la Unidad multidisciplinar de Orto-neuropediatria (UMD). El equipo estd compuesto por diferentes profesionales

En 2015 se establecen objetivos asistenciales, miembros del de dreas médicas (neuropediatras, médicos rehabilitadores,
equipo, esquema de funcionamiento y protocolos especificos  fisioterapeuta y logopeda, genetista clinico, neurofisiélogos),
que han ido optimizandose hasta el momento actual.

80 VOL. 59 N” 248, 2019

quirdrgicas (traumatélogos —pie y tobillo, raquis, infantil) y
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socio-sanitarias (trabajadora social, Atenciéon Temprana) que
se retinen para valorar de forma presencial y con frecuencia
semanal a los pacientes seleccionados con estas caracteris-
ticas.

El objetivo global de la UMD es identificar, prevenir y
tratar las complicaciones médicas, ortopédicas y quirtirgi-
cas de los pacientes con PNC y proporcionar mejoras en su
calidad de vida, capacidad funcional y supervivencia. Los
objetivos especificos de la UMD se muestran en la figura 3.

La ubicacion de la UMD se sittia en el edificio Rondilla
del HCUV donde se dispone de una sala de atencién y anam-
nesis al paciente y a sus familiares y otra de exploracion, asi
como de una sala de espera multisensorial.

Son incluidos pacientes de hasta 14 afios con patologia
neurolégica compleja (tanto en los aspectos diagndsticos
como terapéuticos) que requieren el concurso de diferentes
especialistas.

Los pacientes que cumplen estos criterios son selecciona-
dos y derivados desde cualquiera de las consultas especificas
de los integrantes del equipo a la consulta multidisciplinar.

A partir del reconocimiento en 2019 como Unidad de
Referencia regional pueden también ser remitidos pacien-
tes de la comunidad auténoma a través de sus respectivos
especialistas hospitalarios.

Los pacientes son incluidos en una agenda comtn don-
de constan sus datos de filiacién, diagnéstico etiolégico/
sindrémico, referente, especialidades requeridas y objetivos
especificos.

Las familias reciben un documento escrito detallandose
el esquema de funcionamiento de la UMD, integrantes del

Figura 3.
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equipo, fecha y lugar de la consulta. Asimismo se les entrega
un consentimiento escrito en el que autorizan la realizacién
de fotos-videos, etc. con un propdsito exclusivamente clini-
co-estadistico y cientifico. El facultativo que se erige como
portavoz del Equipo cita y presenta al paciente y redactard
el apartado de conclusiones.

Los pacientes que se tratan en la UMD se incluyen en
una carpeta de archivos de acceso restringido para el resto
de personal facultativo. En dicha carpeta se incluyen todos
los informes, pruebas diagndsticas, exploraciones neurofi-
sioldgicas, radiolégicas, fotografias, videos, estudio de baro-
podometria, marcha...etc asi como la Hoja de Evolucién
Unificada (documento tnico de coordinacion entre especia-
lidades donde se plasma cronolégicamente la valoracién y
programacién realizada por cada especialista en cada sesién
de la UMD).

Dias previos a la asistencia del paciente a la UMD se
revisa su historia clinica completa, pruebas complementa-
rias e iconograffa asociada (imagenes radioldgicas, marcha,
pre-postcirugfa...) para asi poder realizar aportaciones mds
precisas una vez haya sido valorado.

El dia de la consulta, el portavoz recuerda los datos
claves de la historia clinica del paciente y expone pruebas
diagnésticas e informes relevantes a todos los asistentes a
través de medios audiovisuales.

El paciente y su familia son recibidos en la Unidad y a
continuacién se les invita a pasar a la sala donde es explora-
do por los miembros de la UMD de forma conjunta.

Los pacientes pueden venir acompafiados de personal
externo cuya informacién y opinion sea importante en la

BOLETIN DE LA SOCIEDAD DE PEDIATRIA DE ASTURIAS, CANTABRIA, CASTILLA'Y LEON 81



Unidad Multidisciplinar de Ortoneuropediatria: la importancia del manejo integral del paciente

con patologia neurolégica compleja

S it
Concurrencia d

Equipe de
Oncologia y
Newrogirugia
|ntantil

Seccion de

Unidad
Nutricién y multidisciplinar
Digestivo

Infantil 0(10-_ <
Neuropediatria

Unidad de
Delor
Infantil

Traumatologi
a experto en
mano

valoracién evolutiva y toma de decisiones (fisioterapeutas y
logopedas Atencién temprana y centros educativos, fisiotera-
peutas/ terapeutas ocupacionales, asociaciones de pacientes
y de dmbito privado, educadores y trabajadores sociales y
otros profesionales vinculados al paciente).

En mudltiples ocasiones se requiere la participacién de
otras secciones, unidades y servicios del propio centro hos-
pitalario pero también de otros centros de la provincia o de
la comunidad auténoma para completar el abordaje indivi-
dualizado e integral del paciente (Fig. 4).

Una vez concluida la valoracién se ponen en comtn y
discuten las diferentes opciones clinicas y las conclusiones
obtenidas y se elabora un documento global con la progra-
macién diagnéstico-terapéutica que mejor se adapte a la
situacion y expectativas del paciente y de su familia.

Desde el afio 2014 han sido valorados en la UMD una
media de 85 pacientes/afio (mds de 400 consultas en el
momento actual), siendo aproximadamente el 50-75% de
éstas, primeras consultas durante los 2 primeros aflos segui-
do de un 40-50% en los siguientes.

La tasa de primeras/segundas visitas-coordinacién-
andlisis de resultados se establece actualmente en una ratio
de 1:1.

Las indicaciones quirtrgicas (inmediatas/ diferidas) se
produjeron en un 20-25 % de los pacientes atendidos.

Se estima que el ahorro medio de asistencia a consul-
ta hospitalaria por paciente oscila entre 2,5-4,5 consultas
(hace referencia al nimero de especialistas que intervie-
nen de forma efectiva en el proceso diagndstico o disefio
terapéutico).
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Figura 4.

En cuanto a su drea de procedencia el 80% de los pacien-
tes proceden de nuestro drea de salud y el 20% del drea oeste
o de otras provincias de la comunidad auténoma.

Entorno al 50%-70% de los nifios atendidos tiene algtin
grado de discapacidad intelectual, alteraciones del compor-
tamiento, epilepsia, trastornos del espectro autista, déficits
sensoriales y otros problemas médicos diversos. Estas cir-
cunstancias complican enormemente su manejo en consulta,
consumiendo un tiempo adicional significativo.

Observamos igualmente en el medio familiar, una elevada
tasa de sociopatias (entorno al 50% pacientes): carencia de recur-
sos econdmicos, problemas de integracion social, falta de for-
macién y discapacidad cognitiva y /o dificultades idiométicas.

Las distribucién de pacientes por patologfa en orden
descendente se resume en trastornos genéticos y sindromes
malformativos, paralisis cerebral, enfermedades neuromus-
culares y secuelas de dafio cerebral adquirido siendo el ulti-
mo grupo el de trastornos neuroldgicos no filiados.

Aproximadamente en un 30% de los pacientes, no es
posible llegar a un diagnéstico etioldgico concluyente lo que
dificulta su posterior manejo que, en estos casos, se orienta
en base a su diagnéstico sindrémico.

Entre las competencias especificas de cada integrante
del equipo se encuentran las siguientes:

Neuropediatras:
- Diagnéstico etioldgico/sindrémico.
— Eleccién, revision e interpretacion de medidas diag-
nésticas especificas (neuroimagen, neurofisiologia,
genética y andlisis especificos...).



— Determinacién de factores evolutivos y prondsticos.

— Manejo de la patologia neuroldégica asociada.

— Identificacién de comorbilidad médica y derivacién
pertinente (nutricional, respiratoria, sensorial... ).

Neurofisiologia:

— Diagnostico neurofisiol6gico de la patologia del SNC
y/0 SNP a través de Video EEG, PSG, EMG, ENG,
PESS, EMT, PEVS, PEATC, ERG... tanto en laboratorio
como en UCIP bajo sedacién.

— Monitorizacién neurofisiolégica en UCIP durante apli-
cacién de toxina botulinica.

— Monitorizacién neurofisiolégica pre, intra y postope-
ratoria.

Genética clinica:
— Andlisis clinico, dismorfoldgico, elaboracién de genea-
logfa y orientacién diagndstica.
— Programar, realizar e interpretar los estudios genéticos
pertinentes.
— Proporcionar consejo genético a las familias en los
casos indicados.

Rehabilitacién:
— Valoracién anatémico-funcional, disefio y programa-
cién del tratamiento rehabilitador y ortopédico.
— Colaboracién en el proceso de indicacién quirdrgica.
- Coordinacién con Atencién temprana.

Fisioterapia:
— Valoracién funcional mediante escalas especificas.
— Programacién de tratamiento fisioterdpico especifi-
co.

Logopedia:
— Valoracién clinica (disfagia, sialorrea, praxias orales y
lenguaje-comunicacién).
— Valoracién functional mediante escalas especificas.
— Tratamiento logopédicos especificos.

Traumatologia (pie-tobillo, cadera, raquis):
— Valoracién anatémico-funcional, disefio y programa-
cién de cirugfa ortopédica.
- Disefio y programacién de cirugfa de secuelas.

Trabajo social:
- Nexo fundamental con el paciente y su familia (coor-
dinacién socio-sanitaria).
- Informacion del contexto social del paciente.
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— Informaci6n a las familias acerca de ayudas a la depen-
dencia y reconocimiento de discapacidad.

— Contacto con entidades externas (colegio, centros
ACNEE, motoéricos, asociaciones de pacientes. ).

— Unificacién de consultas. Simplificacién de circuito
asistencial.

La UMD realiza docencia pregrado y postgrado asistien-
do a la misma médicos residentes de Pediatria, Rehabilita-
cién, Traumatologia y Neurologfa.

Con respecto a su actividad de formacién cientifica, cada
afio se divulgan los tltimos avances en el campo de la PCI
y patologfas afines en forma de jornadas de actualizacién.

Desde la vertiente de la investigacién la UMD colabora
con proyectos de investigacién genética, nuevas técnicas de
exploracion, valoracién de calidad de vida de pacientes con
PNC, con distintas entidades ptblicas y privadas.

Para resumir la finalidad y utilidad de la UMD se con-
cretan las siguientes conclusiones que justifican su existencia
y continuidad:

* Alcanzar la atencién integral e interdisciplinar real del
paciente dentro de los medios y recursos sanitarios dis-
ponibles, en una tnica visita, desde la éptica de todas
las especialidades necesarias para este proceso.

o Ahorro de tiempo, medios y recursos dedicados a las
revisiones periddicas y frecuentes que precisa el paciente
complejo a lo largo de su vida.

* Decisién colegiada, en equipo, de los procedimientos
diagndsticos y terapéuticos mas adecuados, teniendo en
cuenta la situacién global del paciente y de sus expecta-
tivas y las de su familia.

e Evitar las interpretaciones parciales o incluso contrapues-
tas de la informacion de cada especialista y que generan
malestar, inseguridad y ansiedad, siendo cuidadosamen-
te discutidas antes de trasladarselas al paciente y a su
familia.

e Fomentar el aprendizaje mutuo y alcanzar una mayor
grado de especializacién a partir de la experiencia acu-
mulada por cada integrante de la Unidad.

* Bisqueda de la excelencia y calidad asistencial, formativa
e investigadora.
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