Criterios homologados, acordados por el Consejo Interterritorial, que deben cumplir los CSUR para ser designados como de referencia del Sistema
Nacional de Salud

91. CEFALEAS Y NEURALGIAS CRANEALES REFRACTARIAS EN ADULTOS

Las cefaleas y las neuralgias craneales son el motivo neurologico mas frecuente de consulta. La mayoria son “primarias”; es decir, sin substrato
orgénico demostrable y tratables en el primer nivel asistencial o en Servicios de Neurologia o Unidades del Dolor convencionales. Existe, sin
embargo, un pequefio porcentaje de las cefaleas primarias y de las neuralgias craneales que no responden a los tratamientos convencionales y que
son muy invalidantes. Entre ellas destacan por su impacto la cefalea en racimos y la neuralgia del trigémino. La cefalea en racimos es una entidad
relativamente rara (se calcula que existe un paciente de cefalea en racimos por cada 2500 habitantes). Un 10-15% de los casos de esta entidad (un
caso de cada aproximadamente 25.000 habitantes) son cronicos y aproximadamente un tercio de estos pacientes no responden a ninguna terapia
farmacoldgica convencional, incluidos bloqueos nerviosos. Algo similar sucede para aproximadamente el 20% de los pacientes con neuralgia del
trigémino (prevalencia calculada entre 4 y 13 casos/100.000 habitantes). Lo mismo ocurre con una miscelanea de cefaleas trigémino-autonémicas
y neuralgias craneales, mucho mas raras, pero también muy invalidantes. Dado que existen descritas méas de 200 tipos diferentes de cefaleas, con
criterios diagnosticos y tratamientos especificos, en algunos casos muy infrecuentes, este tipo de pacientes requieren acudir a centros de referencia
donde clinicos con dilatada experiencia en este tipo de cuadros sean capaces de llegar a un diagndstico y, por ende, un tratamiento adecuados.
Ademas del tratamiento farmacoldgico convencional, al que se han sumado recientemente nuevas opciones muy eficaces como los farmacos
antagonistas del CGRP, y de blogueos nerviosos o con toxina botulinica que ya estan accesibles en todos los hospitales de nuestro pais, existen
otras alternativas para pacientes refractarios que solo estan disponibles en centros muy seleccionados. Junto a procedimientos mas clasicos (por
ejemplo, termocoagulacion o intervencién de Janetta sobre el trigémino), en el momento actual se disponen de técnicas de tratamiento novedosas
para estos dolores refractarios y tan invalidantes, que incluyen estimulacion periférica (occipital, del ganglio esfenopalatino o medular, por
ejemplo), gamma knife/radiocirugia y procedimientos de estimulacidn central, generalmente sobre el hipotdlamo. Aunque se ha demostrado eficacia
para todas ellas, no existen (para ninguna de estas técnicas) grandes series controladas que permitan establecer su eficacia/seguridad real, en parte
pues los estudios frente a placebo son dificiles de justificar en este tipo de pacientes con dolores insoportables. Por todo ello seria muy oportuno
que estas técnicas se llevaran a cabo en un nimero reducido de centros ya experimentados, 1o que permitiria no solo mejorar la atencién a los
pacientes, sino disponer de resultados mas fiables de la eficiencia de estas técnicas.

No se incluyen en este CSUR aquellos pacientes con el diagnéstico de migrafa cronica refractaria, dada su elevada prevalencia y que todos los
recursos de tratamiento son plenamente accesibles en consultas monogréaficas de cefaleas disponibles en todas las CCAA.



A. Justificacion de la propuesta

» Datos epidemiol6gicos Datos epidemiolégicos | El dolor craneal es la patologia neurolégica mas prevalente. Diversos estudios en nuestro
(incidencia y prevalencia): pais (y fuera del mismo) demuestran que al menos un 20% de las consultas a los Servicios
de Neurologia hospitalarios se deben a cefaleas o neuralgias craneales.

Teniendo en cuenta las cifras arriba comentadas de prevalencia de la cefalea en racimos (1
caso/2500 habitantes), de prevalencia de cefalea en racimos cronica (10-15% de los casos
de cefalea en racimos) y de que se calcula que un tercio de estos pacientes cronicos serian
refractarios aproximadamente habria entre 500 y 1000 pacientes con cefalea en racimos
cronica refractaria a todas las terapias convencionales en Espafa.

Los numeros para el resto de las cefaleas trigémino autondmicas y otras neuralgias craneales
refractarias no estan disponibles, pero -por su prevalencia- estarian muy por debajo de los
de la cefalea en racimos y la neuralgia del trigémino. Lo mismo ocurre con la miscelanea de
otras cefaleas; en todo caso por la practica clinica diaria sabemos que el impacto numérico
en la consulta estaria muy por debajo de lo que hemos calculado para cefalea en racimos y
neuralgia del trigémino refractarias.

B. Criterios que deben cumplir los Centros, Servicios 0 Unidades para ser designados como de referencia, para ser
designados como de referencia para la atencion a pacientes con cefaleas y neuralgias craneales refractarias

» Experiencia del CSUR:
- Actividad: La Unidad de cefaleas refractarias tendra la siguiente experiencia:
» Numero de pacientes que deben atenderse | - 500 pacientes nuevos atendidos por cefaleas y neuralgias craneales en el afio en la Unidad

al afo de cefaleas y neuralgias faciales para | de cefaleas, de media en los 3 ultimos afios.
garantizar una atencion adecuada




- Otros datos: investigacion en esta materia,
actividad  docente  postgrado,  formacion
continuada, publicaciones, sesiones
multidisciplinares, etc.:

- 2500 pacientes en seguimiento atendidos por cefaleas y neuralgias craneales al afio
atendidos en el afio en la Unidad de cefaleas, de media en los 3 ultimos afos.

- 100 bloqueos nerviosos craneales realizados en el afio en la Unidad, de media en los 3
ualtimos afos.

- 500 infiltraciones con toxina botulinica tipo A pericraneales, realizados en el afio en la
Unidad, de media en los 3 tltimos afios.

- Docencia postgrado acreditada: el centro cuenta con unidades docentes o dispositivos
docentes acreditados para neurologia, anestesia, neurocirugia, radioterapia Yy
neurofisiologia clinica.
- La Unidad participa en proyectos de investigacion en este campo.
= El centro dispone de un Instituto de Investigacion acreditado por el Instituto Carlos
I11 con el que colabora la Unidad.
= La Unidad tiene activo al menos un proyecto de investigacion obtenido con fondos
competitivos.
- La Unidad participa en publicaciones en este campo Yy acredita al menos 2 articulos al afio
de media en los Gltimos 3 afios de al menos un segundo cuartil en este campo.
- La Unidad realiza sesiones clinicas multidisciplinares, al menos bimensuales, que
incluyan todas las Unidades implicadas en la atencién de los pacientes en cefaleas y
neuralgias craneales refractarios para la toma conjunta de decisiones y coordinacion y
planificacion de tratamientos.
= E1 CSUR debe garantizar la presentacion de todos los pacientes de la unidad en
sesion clinica multidisciplinar, quedando reflejado en las correspondientes actas.
= La Unidad recoge en las Historias Clinicas de los pacientes la fecha, conclusiones
y actuaciones derivadas del estudio de cada caso clinico en la sesion clinica
multidisciplinar.
- La Unidad tiene un Programa de formacion continuada en cefaleas, neuralgias craneales
y dolor neuropatico refractarios para los profesionales de la Unidad estandarizado y
autorizado por la direccion del centro.




- La Unidad desarrolla un Programa de formacion en cefaleas y neuralgias craneales
refractarias dirigido a pacientes y familias, autorizado por la direccion del centro, impartido
por personal médico y de enfermeria (charlas, talleres, jornadas de didlogo...).

» Recursos especificos del CSUR:

- Recursos humanos necesarios para la adecuada
atencion de la patologia y realizacion de
procedimientos.

Formacion basica de los miembros del
equipo:

- ElI CSUR tendré caracter multidisciplinar y estar4 formado por una Unidad bésica y
diversas Unidades (ver mas adelante) que colaboraran conjuntamente en la atencion,
diagndstico y tratamiento de los pacientes y actuaran de forma coordinada.

La Unidad bésica proporcionard atencion multidisciplinar y estard formada, como minimo,
por el siguiente personal:

- Un coordinador asistencial, que garantizara la coordinacion de la-atencidn de los pacientes
y familias por parte del equipo clinico de la Unidad bésica y el resto de Unidades que
intervienen en la atencion de estos pacientes. El coordinador sera uno de los miembros de
la Unidad, preferiblemente un clinico (neurélogo de la Unidad de Cefaleas o anestesista de
la Unidad del Dolor).
- Atencidn continuada del equipo médico quirdrgico las 24 horas los 365 dias del afio.
= El centro cuenta con un protocolo, consensuado por la Unidad y el Servicio de
Urgencias y autorizado por la Direccion del centro, de la actuacion coordinada de
ambos cuando acude a Urgencias un paciente con en cefaleas, neuralgias craneales
y dolor neuropaético refractarios
- Resto personal de la Unidad:
= 2 neur6logos
= 2 neurocirujanos
* | neurofisiologo clinico
= Personal de enfermeria.
= Gestor de casos

- Coordinador asistencial con al menos 5 afios de experiencia en cefaleas y neuralgias
faciales en una Unidad de celaleas refractarias.




- Equipamiento especifico necesario para la
adecuada atencion a los pacientes con cefaleas y
neuralgias faciales refractarias.

» Recursos de otras unidades o servicios ademas
de los del propio CSUR:

- Neurdlogo experto en cefaleas y neuralgias craneofaciales con al menos 3 afios de
experiencia en la Unidad de cefaleas refractarias.

- Neurocirujano con experiencia de 3 afios en técnicas de neurocirugia en el tratamiento de
algias craneofaciales.

- Neurofisiélogo clinico con al menos 3 afios de experiencia en intervenciones de
neurocirugia funcional incluyendo técnicas de registro cerebral profundo, potenciales
evocados y neuroestimulacion.

- Personal de enfermeria con experiencia de al menos 3 afios en neurocirugia funcional.

-RMde 3T

- Equipo de esteroataxia compatible con RMy TAC

- Equipo de termocoagulacién

- Aparato de radiologia portétil o imagen intraoperatoria

- Equipo quirdrgico estandar de craniectomia

- Equipo neurofisioldgico para registros de actividad eléctrica cerebral y electromiografia

- Equipo para estimulacion cerebral profunda y potenciales evocados Vvisuales
somatosensoriales y auditivos

- Hospitalizacién de adultos

- Hospital de dia

- Consulta de cefaleas refractarias

- Accesibilidad directa de los pacientes y de los centros mediante teléfono email y

teleconsulta

El hospital donde estd ubicada la Unidad debe disponer de los siguientes
Unidades/Servicios:

- Servicio/Unidad de neurologia, con Unidad de cefaleas refractarias

- Servicio/Unidad de neurocirugia, con neurocirugia funcional

- Servicio/Unidad de neurofisiologia clinica

- Servicio/Unidad de anestesia y reanimacion

- Unidad del dolor




- Servicio/Unidad de neurorradiologia, que incluya TAC y RM 3T
- Servicio/Unidad de otorrinolaringologia

- Servicio/Unidad de cirugia maxilo-facial

- Servicio/Unidad de cuidados intensivos de adultos

- Servicio/Unidad de radiofisica hospitalaria

- Servicio de trabajadores sociales

Recomendable disponer ademas de:
- Servicio/Unidad de oncologia radioterapica.

» Seguridad del paciente:

- La Unidad tiene establecido un procedimiento de identificacion inequivoca de las
personas atendidas en la misma, que se realiza por los profesionales de la unidad de forma
previa al uso de medicamentos de alto riesgo, realizacion de procedimientos invasivos y
pruebas diagndsticas.

- La Unidad cuenta con dispositivos con preparados de base alcohodlica en el punto de
atencion y personal formado y entrenado en su correcta utilizacion, con objeto de prevenir
y controlar las infecciones asociadas a la asistencia sanitaria. EI Centro realiza observacion
de la higiene de manos con preparados de base alcohodlica, siguiendo la metodologia de la
OMS, con objeto de prevenir y controlar las infecciones asociadas a la asistencia sanitaria.
- La Unidad conoce, tiene acceso y participa en el sistema de notificacion de incidentes
relacionados con la seguridad del paciente de su hospital. EI hospital realiza analisis de los
incidentes, especialmente aquellos con alto riesgo de producir dafio.

- La Unidad tiene implantado un programa de prevencion de bacteriemia por catéter venoso
central (BCV) (aplicable en caso de disponer de unidad de cuidados intensivos o criticos).
- La Unidad tiene implantado un programa de prevencion de neumonia asociada a la
ventilacién mecanica (NAV) (aplicable en caso de disponer de unidad de cuidados
intensivos o criticos).

- La Unidad tiene implantado el programa de prevencion de infeccion urinaria por catéter
(ITU-SU).




- La Unidad tiene implantada una lista de verificacion de practicas quirurgicas seguras
(aplicable en caso de unidades con actividad quirargica).

- La Unidad tiene implantado un procedimiento para garantizar el uso seguro de
medicamentos de alto riesgo.

- La Unidad tiene implantado un protocolo de prevencion de Ulceras de decubito (aplicable
en caso de que la unidad atienda pacientes de riesgo).

» Existencia de un sistema de informacion
adecuado:

- El hospital, incluida la Unidad de referencia, debera codificar con la CIE.10.ES e iniciar
la recogida de datos del registro de altas de acuerdo a lo establecido en el Real Decreto
69/2015, de 6 de febrero, por el que se regula el registro de Actividad de Atencion Sanitaria
Especializada (RAE-CMBD).
» La Unidad tiene codificado el RAE-CMBD de alta hospitalaria en el 100% de los
casos.

- La Unidad dispone de un registro de pacientes con cefaleas y neuralgias faciales
refractarias que al menos cuenta con los datos recogidos en el RAE-CMBD.

La Unidad debe disponer de los datos precisos que debera remitir a la Secretaria del
Comité de Designacion de CSUR del Sistema Nacional de Salud para el seguimiento
anual de la unidad de referencia.

» Indicadores de procedimiento y resultados
clinicos del CSUR®:

Los indicadores se concretaran con las Unidades que se designen.

- La Unidad, ademas de los datos correspondientes a los criterios de designacion referidos
a actividad, mide los siguientes datos:
= Total de pacientes nuevos y en seguimiento con cefaleas y neuralgias faciales
atendidos en el afio.
= Total de pacientes/afio a l0s que se les practica bloqueos nerviosos o infiltraciones
de toxina botulinica.




= Pacientes nuevos y en seguimiento con cefaleas y neuralgias refractarias atendidos
en el afio.

- La Unidad mide los siguientes indicadores:
= % pacientes en seguimiento con cefaleas y neuralgias refractarias por 1o menos
cada 6 meses.
* Numero de pacientes con cefaleas y neuralgias faciales refractarias a los que se
aplica alguno de los procedimientos especificos de tratamiento del CSUR.
* % pacientes/aio que mejoran (tasas de respuesta del 50 y 75%) con los
procedimientos especificos del CSUR.
* % pacientes/afio que experimentan complicaciones con los procedimientos
especificos del CSUR y su gravedad.

& Experiencia avalada mediante certificado del gerente del hospital.

b |_os estandares de resultados clinicos, consensuados por el grupo de expertos, se valoraran, en principio por el Comité de Designacion, en tanto
son validados segln se vaya obteniendo mas informacién de los CSUR. Una vez validados por el Comité de Designacion se acreditara su
cumplimiento, como el resto de criterios, por la S.G. de Calidad Asistencial.
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