) MODELO DE ATENCION AL PACIENTE CON PATOLOGIA NEUROLOGICA COMPLEJA

‘ Unidad Multidisciplinar de Orto-Neuropediatria

SERVICIOS y AREAS DEL HCUV CRITERIOS DE DERIVACION:
r Pediatria = Podran ser remitidos a la Unidad de Ortoneuropediatria del HCUVA pacientes en edad pedidtrica
Cirugfa Ortopédica y Traumatologfa (hasta los 14 afios), afectos de cualquier patologia neuroldgica compleja y/o grave, que precisen
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Rehabilitacién y Medicina Fisica valoracién, asesoramiento disgndsticoy/o tratamiento multidisciplinar.
Fisioterapia ® Los pacientes candidatos serdn remitidos a través del Servicio de Pediatrd del hospital al que
Losonedia pertenezca el nifio, cuando el pediatra que habitualmente realiza el seguimiento del nifio lo considere
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OBJETIVOS PRINCI

Mejorar el prondstico global de los nifios con patologfa neuroldgica compleja.

Asegurar una informacion precisay colegiada estableciendo un equipo de referencia en el Hospital.

Unificar consultasy proporcionar celeridady eficiencia al proceso asistencial.

Establecer las causas de la patologfa en forma de diagnostico etioldgico o sindrémico.

Incrementar la calidadya eficacia de la valoracion funcional y del tratamiento rehabilitador, ortopédicoy quirdirgico.
Optimizacion de lavaloracion neurofisioldgica para establecer etiologfa, valoracion prey posquirdrgicay evolucion dea patologfa.
Programar, realizar e interpretar los estudios genéticos pertinentesy facilitar el consejo genético.

Coordinacion con Pediatras de atencion primariay especializada y otras Unidades multidisciplinares.

Coordinacion con UCIP para la ejecucion de procedimientos diagndsticos y terapéuticos.

Coordinacion conlos equipos de Atencion Tempranay especialistas de Centros educativos.

Abordar las dificultadessociales, educativasy asistencialesa través de latrabajadora social.

Fomentar el empoderamiento del pacientey de sufamilia en el acto médico a través de un estilo de atencion diferentey participativo.

Trastornos del movimiento y de la postura de origen neuroldgico entre las que destacan formas complejas de pardlisis cerebral y
patologia neuromuscular.

Trastornos genéticosy sindromes especificos con afectacion neuroldgicay misculo-esquelética.
Patologfas neurodegenerativas.
Otras patologfas neuroldgicas complejas sin diagndstico establecido.



FUNCIONAMIENTO Y DESARROLLO DE LA ACTIVIDAD
Contamos con antelacién con la historia clinica del paciente para asf poder
realizar mejor nuestras aportaciones una vez que hayamos revisado al

padiente.
Se incide en aspectos de la anamnesis si es necesario y se explora

conjuntamente al paciente. Se revisan las pruebas diagnosticas y terapias
realizadas y se establece discusion teniendo en cuenta especialmente las
expectativas y necesidades del paciente y de su familia; se traza un plan
diagnastico-terapéuticoy se explican las carrespondientes conclusionesala

familia.
Los miembros de la Unidad compartimos para este fin documentacion,

bibliograffa, protocolos y hojas de datos, contando con los medios

tecnoldgicos de lared hospitalaria.
Alfinalizar, se aporta a la familia una encuesta de satisfaccion para evaluar la

calidad y percepcion del funcionamiento de la unidad con objetivo de su
continua mejora.

SELECCION DE LOS PACIENTES ATENDIDOS POR LA UNIDAD
Serdnincluidos pacientes con patologfa neurologica compleja (tantoen los

aspectos diagnosticos como terapéuticos) que requieren el concurso de

diferentes especialistas.
CRITERIOS DE DERIVACION:
Podran ser remitidos a la Unidad de Ortoneuropediatrfa del HCUVA

pacientes en edad pedidtrica (hasta los 14 afios), afectos de cualquier
patologfa neuroldgica compleja y/o grave, que precisen valoracion,

asesaramiento disgnastico y/o tratamiento multidisciplinar.
Los pacientes candidatos serdn remitidos a través del Servicio de Pediatrd

del hospital al que pertenezca el nifio, cuando el pediatra que

habitualmente realiza el seguimiento del nifio lo considere oportuno.
Las familias reciben un documento escrito detalldndose el esquema de

funcionamiento, integrantes de la Unidad, lugar de la consulta, hora, etc.
Asimismo se les entrega un documento en el que autorizan la realizacion de
fotos-videos, etc. con propdsito exclusivamente clinico-estadistico.

NUMERO DE PACIENTES ATENDIDOS
Mds de 300 pacientes (entorno 85 pacientes/afio) estableciendo un aharro

de consultas de alrededor de 1200. De los mismos, un 90% son pacientes
en edad pedidtrica.
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Recientemente se cuenta can un nuevo espacio en el Edificio Rondilla del HCUV
con dos salas, una de ellas para exploracion y evaluacion mediante escalas
funcionales y otra de reunion con acceso informatico y tecnologfa audiovisual
(visualizacién de pruebas, reportaje video fotogrdfico muy (til en la evaluacion
del movimiento y marcha de los pacientes). Anexo a estas salas se encuentra una
salade esperamultisensorial.

PATOLOGIAS QUE SE ABORDAN EN LA UNIDAD
= Trastornos matoresy de la posturay deformidades esqueléticas complejas de

diverso origen incluyendo afectacion de sistema nervioso central y periférico, A

de cardcter congénito 0 adquirido, entre las que destacala pardlisis cerebral y
la patologfa neuromuscular.

Trastornos genéticos y sindromes especificos con afectacion neuroldgica y
musculo-esquelética.

Patologfas neurodegenerativas.

Piezambo de causa neuroldgica o nofiliada.

Otras patologfas neuroldgicas sin diagndstico establecido.

VENTAJAS Y UTILIDAD PRACTICA DE LA UNIDAD

= Alcanzar la atencion integral e interdisciplinar real del paciente dentro de los
medios y recursos sanitarios disponibles, en una dnicavisita, desde la dptica
de todas las especialidades necesarias para este proceso.

= Ahorro de tiempo, medios y recursos dedicados a las revisiones periddicas y
frecuentes que precisa el paciente complejoalolargo de suvida.
Decisién colegiada, en equipo, de los procedimientos diagndsticos y
terapéuticos mds adecuados, teniendo en cuenta la situacién global del
pacientey de sus expectativasylas de su familia.
Evitar las interpretaciones parciales o incluso contrapuestas de la
informacién de cada especialista y que generan malestar, inseguridad y
ansiedad, siendo cuidadosamente discutidas antes de trasladérselas al
pacienteyasufamilia.
Fomentar el aprendizaje mutuo y alcanzar una mayor grado de
especializacién a partir de la experiencia acumulada por cadaintegrante de |a
Unidad. Blsqueda de la excelenciay calidad asistencial.
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UNIDAD MULTIDISCIPLINAR DE ORTO-NEUROPEDIATRIA

La Unidad esta conformado por profesionales procedentes de distintas
especialidades médicas, sanitarias y sociosanitarias que se reinen y trabajan de
forma coordinada para proporcionar una atencion integral a pacientes,
preferentemente en edad pedidtrica, con enfermedades neuroldgicas
complejas, que comprometen su desarrollo fisico, intelectual y emocional y que a

lolargode suvidavana presentar diferentes grados de discapacidad.
Desde la Unidad pretendemos identificar, prevenir y tratar las complicaciones

médicas, ortopédicas y quirtirgicas que van sucediéndose durante su evolucion,
con la finalidad de mejorar su calidad de vida, capacidad funcional y

supervivencia.
El proceso asistencial supone un nuevo modelo que se adapta al paciente para

evitar el peregrinaje por distintas consultas médicas siendo éste valorado, de
forma presencial y en una Unica visita, por todos los integrantes de la Unidad. El
paciente y su familia reciben informacion colegiada y consensuada entre los
profesionales de la Unidad abordando los aspectos diagndsticos, terapéuticos,
evolutivosy prondsticos de laenfermedad.

INTEGRANTES

Miembros de diferentes especialidades médicas, quirdrgicas, sanitarias y del
ambito de los servicios saciales del Hospital Clinico Universitario y Gerencia de
Servicios Sociales del drea Este:

Alejandra Melero Gonzalez, médico especialista en Pediatrfa, Seccion de
Neuropediatrfa. Hospital Clinico Universitario, Valladolid.
Selma Vazquez Martin, médico especialista en Pediatrfa, Seccion de

Neuropediatrfa. Hospital Clinica Universitario, Valladolid.

Juan Manuel Gutiérrez Carrera, médico especialista en Cirugfa Ortopédica
y Traumatologfa, experto en pie y tobillo infantil. Hospital Clinico Universitario,
Valladolid.

David Noriega Gonzalez, médico especialista en Cirugfa Ortopédica y
Traumatologfa, experto en raquis. Hospital Clinico Universitario, Valladolid.
Emilio Barajas Sanchez, médico especialista en Rehabilitacion y Medicina
fisica. Hospital Clinico Universitario, Valladolid.

Maria Martin Hernandez, médico especialista en Rehabilitacion y Medicina
fisica. Hospital Clinico Universitario, Valladolid.

Esther Gamarra Carrera, médico especialista en Rehabilitacion y Medicina
fisica. Centro Base de Valladolid, Gerencia de Servicios Sociales

Maria Teresa Baz Herrero, Fisioterapeuta. Servicio de Rehabilitacion.
Hospital Clinico Universitario, Valladolid.

Fatima Ullan Herndndez, Logopeda. Servicio de Rehabilitacion. Hospital
Clinico Universitario, Valladolid.

Benedicta Catalan Bernardos, médico especialista en Neurofisiologfa Clinica.
Hospital Clinica Universitario, Valladalid.

Juan José Telleria Orriols, médico genetista. Genética Clinica. Hospital Clinico
Universitario, Valladalid e Instituto de Investigacion Biomédica de Salamanca (IBSAL).
Begofia Lépez Martin, Trabajadora Social. Hospital Clinico Universitario,
Valladolid.

OBJETIVOS

= Mejorar el prondstico global de los nifios con patologfa neuroldgica
subyacente, estableciendo un calendario diagndstico y terapéutico
individualizado desde la coordinacién entre todas las especialidades
involucradas.
= Asegurar a las familias una informacion precisa y colegiada
estableciendo un equipo de referenciaenel Hospital.
Proporcionar celeridad y eficiencia al proceso asistencial, reduciendo la
rotacion infructuosa por diferentes consultas, el consumo de recursos sanitarios
y el tiempo empleado por los nifios y sus familias en acudir a los distintos
espedialistas.
Establecer las causas de la patologia en forma de diagnostico etioldgico o
sindromico, evitando la duplicidad de pruebas diagndsticas que generalmente
acompafiaala participacion de diferentes especialidades médicas.
Incrementar la calidad y la eficacia de la valoracién funcional y del
tratamiento rehabilitador, ortopédico y quirtrgico a través de la
participacion en la Unidad de diversos traumatologos, médicos rehabilitadores
y un fisioterapeuta especificamente adiestrado en el manejo de pacientes
neuroldgicos.
Optimizacion de la valoracién neurofisiolégica para establecer etiologfa,
valoracion prey posquirtirgicay evolucion de la patologfa.
= Programar, realizar e interpretar los estudios genéticos pertinentes y
facilitar el consejo genético alas familias en los casos indicados.
= Coordinacion con los Equipos de Atencién Temprana y espedialistas de
Centros educativos posibilitando un canal de comunicacion efectivo.
Coordinacién con Pediatras de atencién primaria y especializada y
otras Unidades multidisciplinares existentes (Unidad de manejo
respiratorio de patologfa neuromuscular, Unidad de Neurocirugfa y oncologfa
pedidtricas, Unidad del dolor, Seccién de gastroenterologfa y nutricion,
Psiquiatria—psicologfa infantil...)
= Coordinacion con UCIP para la ejecucién de procedimientos diagndsticos y
terapéuticos bajo condiciones especiales.

= Abordar las dificultades sociales, educativas y asistenciales del paciente a
través de la trabajadora social, nexo fundamental para la congruencia
entre lafamilia, profesionalesy entorno del paciente.

= Hacerfactible el empoderamiento del pacientey de sufamilia en el acto
médicoa través de un estilo de atencion diferente y participativo.

= Fstablecer una comunicacion fluida con asociaciones de pacientes
afectados para conocer sus dificultades y generar circuitos de atencion
sanitaria.

= (olaborar con entidades e institutos de investigacién como IBSAL, INICO, ...
participandoy promoviendo proyectos de investigacion conjuntos.

= (Colaborar en la elaboracién de guias de asistencia y buena practica
clinica.

= Divulgar los avances cientificos en este campo a través de la organizacion de
cursosy jornadas de actualizacion, habiéndose celebrado tres ediciones
anuales de Jornadas de Actualizacién en Pardlisis cerebral con la participacion
de profesionales de relevancia nacional e internacional.

ORIGEN Y JUSTIFICACION DE LA UNIDAD

Elmodelo delaUnidad surge a partir de dos realidades:

= Necesidad expresa de los pacientes y familias afectados por patologfas
neuroldgicas complejas, de contar con una asistencia médica y sanitaria
adaptadaasus necesidadesy expectativasreales.

= Preocupacion y responsabilidad de especialistas médicos y sanitarios de
apostar por un modelo que se adecle a la complejidad de la patologfa que
afecta a un nimero creciente de pacientes y que conduzca a una practica
clinicamas eficazy eficiente.

FECHA DE INICIO DE FUNCIONAMIENTO COMO EQUIPO

Desde Junio de 2014 se inicia una consulta semanal constituida por las
especialidades de Pediatrfa, Rehabilitacion y Fisioterapia, Traumatologfa y
Neurofisiologfa, a las que se unen Genética, Trabajo Social y Logopedia para
alcanzarla cobertura global de la patologfa neuroldgica infantil.

En muchas ocasiones se invita a asistir a otros profesionales que intervienen en la
asistencia de estos pacientes, como pediatra de AP, fisioterapeuta y logopeda
habituales, pedagogos y educadores, trabajadares sociales, ademds de otros
espedialistas médicos.



