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

82. TRASTORNOS DE CONDUCTA DE ALIMENTACION DE LA PRIMERA INFANCIA CON DISPOSITIVOS
DE SOPORTE ARTIFICIAL

La alimentacion es un proceso complejo que madura sobre todo en los tres primeros afios de vida y se extiende al periodo de la primera infancia,
que comprende hasta los 6 afios de vida. Para ello es necesaria la integridad anatémica y funcional de las estructuras que permiten realizar
correctamente sus distintas fases. Ademas, la alimentacion constituye el punto inicial de encuentro entre el nifio y su madre (o la persona que le
cuide y alimente de manera principal) y un pilar de la comunicacion entre ambos. La exploracion a traves de la boca inicia al nifio en el
descubrimiento de su entorno y en el reconocimiento de sus primeras sensaciones. Tiene fuertes connotaciones relacionales y emocionales
fundamentales de cara a su desarrollo individual y forma parte de un proceso evolutivo en el que nifio se va reconociendo y haciéndose cargo de si
mismo &4,

El avance en los nuevos tratamientos y en las terapias de soporte ha condicionado la supervivencia de gran nimero de nifios afectos de enfermedades
cronicas 7). Este hecho ha obligado a los sistemas sanitarios a potenciar el uso de las tecnologias a nivel ambulatorio y domiciliario para incorporar
a los nifios a su medio familiar y social y disminuir los periodos de ingreso. La nutricion artificial y, en particular, la nutricion enteral es la técnica
que ha experimentado un mayor crecimiento. Los factores que se han puesto en relacién con la aparicién de los Trastornos de Conducta de
Alimentacién (TCA) relacionados con sondas o dispositivos de soporte nutricional artificial son mdltiples: la edad de inicio del soporte y la
experiencia previa de alimentacion oral, la duracion, el tipo de acceso y método de alimentacion, la existencia de complicaciones digestivas,
cardiacas o respiratorias, las experiencias orales de aversion por el uso de tubos endotraqueales, aspiraciones o sondas, la preocupacion y ansiedad
de los padres y sus vivencias de la enfermedad del nifio y el estilo de alimentacion llevado en la practica diaria ¢2,

El paso a una alimentacién por sonda es una decision que tendra repercusiones en el futuro. Es fundamental que se enmarque en una valoracion
global del paciente y su familia, que limite la vivencia del paciente como “incapacitado”, que permita una adecuada interaccion entre ellos y que
frene la delegacion de cuidados en el sistema hospitalario %,

Las dificultades de alimentacion de la primera infancia son muy frecuentes. Su definicion y sistematizacion esta en constante revision &2 4 14-16) y
recientemente han recibido el nombre de “Feeding disorders” (TCA de la primera infancia) que contempla los aspectos médicos, nutricionales,
de las habilidades implicadas en el proceso de la alimentacion y deglucion, psicosociales y que afectan al nifio y su familia ‘. La mayoria de ellas
pueden y deben ser manejadas adecuadamente en cualquier centro dedicado a la atencion pediatrica 1617,

Los casos mas complejos, sin embargo, requieren una evaluacion interdisciplinar por distintos profesionales especialistas que sean capaces de
ofrecer un tratamiento integral y coordinado &4 1113, 18-22),



Este es el caso de los pacientes con trastornos graves multifactoriales, desarrollados en el curso de enfermedades cronicas complejas
(prematuridad extrema, enfermedades oncologicas, cardiopatias congénitas, metabolopatias, malformaciones...), que precisan dispositivos de
soporte nutricional, y sin contraindicaciones para la alimentacion oral en los que ésta no ha sido posible tras el manejo habitual. Requieren un
tratamiento interdisciplinar especializado por parte de pediatras con experiencia en nutricion, psicélogos clinicos con experiencia en primera
infancia y familia, logopedas con experiencia en alimentacién y deglucion en poblacion pediatrica y enfermeria con formacion y experiencia en
nutricion y dispositivos de alimentacion y dietistas-nutricionistas con formacion pediatrica. Se necesitara asi mismo la participacién ocasional en
el equipo de terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas (especialmente respiratorios para nifios con dificultades respiratorias, traqueostomias,
oxigenoterapia...), trabajadores sociales, cirujanos pediatricos, radidlogos intervencionistas, psiquiatras, otorrinolaring6logos pediatricos y otra
larga lista de especialistas terciarios como cardiélogos, neumdlogos expertos en ventilacion, etc. El centro debe contar, asi mismo, con instalaciones
que permitan la asistencia de los pacientes a hospital de dia, grupos de apoyo a padres, etc.

Por tanto, este CSUR, atendera de forma integral a los nifios menores de 6 afios, que sean portadores de dispositivos de soporte artificial que no
sean capaces de comer por boca a pesar de que no exista contraindicacion para ello, y se plantea por ser una patologia apenas abordada, cada vez
mas frecuente y que repercute en todos los ambitos del desarrollo del nifio y en sus familias.

A. Justificacion de la propuesta

» Datos epidemioldgicos de los trastornos de | No existen datos fiables de incidencia y prevalencia debido a la continua re-evaluacion de
conducta de alimentacion de la primera infancia: | los criterios diagnosticos y al hecho de que la dependencia de las sondas, pese a su
gravedad, no se reconoce como una enfermedad en si misma en las clasificaciones.
Tampoco se conocen de forma exacta los pacientes con soporte artificial, pues la mayoria
de las cifras provienen de los datos de los registros de soporte artificial, que son voluntarios.
Realizamos una estimacion empirica de:

Prevalencia: 0,5% de todas las dificultades de alimentacion de la primera infancia.
Incidencia: 0,9/100.000 habitantes/afo.




B. Criterios que deben cumplir los Centros, Servicios 0 Unidades para ser designados como de referencia para la
atencion de los trastornos de conducta de alimentacion de la primera infancia con dispositivos de soporte artificial:

» Experiencia del CSUR:

- Actividad:
* Numero de pacientes que deben
atenderse o procedimientos que deben
realizarse al aflo para garantizar una
atencion adecuada de los trastornos de
conducta de alimentacion de la primera
infancia:

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

- 15 pacientes nuevos con trastornos de conducta de alimentacion de la primera infancia
(<6 anos) con dispositivos de soporte artificial atendidos en el afio en la Unidad de media
en los 3 ultimos afos.

- 40 pacientes con trastornos de conducta de alimentacion de la primera infancia (<6 afios)
con dispositivos de soporte artificial en seguimiento en el afio en la Unidad, de media en
los 3 ultimos afios.

- 80 pacientes diagnosticados y tratados de trastornos de conducta de alimentacion de la
primera infancia (<6 afnos) en el afio en la Unidad de media en los 3 tltimos afos.

- Docencia postgrado acreditada: el centro cuenta con unidades o dispositivos docentes
acreditados para pediatria, psicologia clinica y enfermeria pediatrica.
- La Unidad debe participar en proyectos de investigacion en este campo.
= El centro debe disponer de un Instituto de Investigacion acreditado por el Instituto
Carlos I11 con el que colabora la Unidad.
- La Unidad debe participar en publicaciones en este campo.
- La Unidad realiza sesiones clinicas multidisciplinares, al menos mensuales, que incluyen
todas las Unidades implicadas en la atencion de los pacientes con trastorno de conducta
alimentaria de la primera infancia con dispositivos de soporte artificial para la toma
conjunta de decisiones y coordinacion y planificacion de tratamientos.
= El CSUR debe garantizar la presentacion de todos los pacientes de la Unidad en
sesion clinica interdisciplinar, 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 trastornos de conducta de
alimentacion de la primera infancia para los profesionales de la Unidad estandarizado y
autorizado por la direccion del centro.

- La Unidad tiene un Programa de formacion en trastornos de conducta de alimentacion de
la primera infancia autorizado por la direccion del centro, dirigido a profesionales sanitarios
del propio hospital, incluidos MIR y PIR, de otros hospitales y de Atencidn Primaria.

- La Unidad tiene un Programa de formacion en trastornos de conducta de alimentacion de
la primera infancia dirigido a pacientes y familias, autorizado por la direccién del centro,
impartido por personal médico y de enfermeria (charlas, talleres, jornadas de didlogo...)

» Recursos especificos del CSUR:

Este CSUR va dirigido a pacientes pediatricos con una edad al inicio del control en CSUR
< 6 afos. En el caso de que el paciente no haya mejorado tras un tratamiento prolongado
(> 2 afios) se realizard seguimiento en una Unidad de gastroenterologia y nutricién
pediétricas.

El CSUR debe garantizar la continuidad de la atencién cuando el paciente infantil pasa a
ser adulto mediante un acuerdo de colaboracion firmado por el Gerente/s de/los centro/s y
los coordinadores de las unidades pediatricas y de adultos.
(Aquellos CSUR que atiendan a poblacién en edad pediatrica, para la derivacion de
pacientes de la unidad, deberan estar coordinados con recursos similares de atencion de
adultos)
= El acuerdo de colaboracion incluye un protocolo, autorizado por el Gerente/s
de/los centro/s y los coordinadores de las unidades pediatricas y de adultos que
garantiza la continuidad de la atencion cuando el paciente infantil pasa a ser adulto,
ocurra esto en el mismo o en diferente hospital y opte la Unidad a ser CSUR para la
atencion de nifios o de adultos o de ambos.

- El CSUR tendra caracter multidisciplinar y estara formado por una Unidad bésica y
diversas Unidades que colaborardn en la atencion, diagndstico y tratamiento de los
pacientes y actuaran de forma coordinada.




- Recursos humanos necesarios para la adecuada
atencion de los trastornos de conducta de
alimentacion de la primera infancia:

Formacion basica de los miembros del
equipo &:

La Unidad bésica estara formada, como minimo, por el siguiente personal:
- Un coordinador asistencial (pediatra con experiencia en gastroenterologia y nutricion),
que garantizard la coordinacion de la atencion de los pacientes y familias por parte del
equipo clinico de la Unidad basica y el resto de Unidades que colaboran en la atencion de
estos pacientes. EI coordinador ser& uno de los miembros de la Unidad.
- Atencion continuada de pediatria 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 Trastorno de conducta alimentaria
de la primera infancia.
- Resto personal de la Unidad:
= 2 médicos pediatras (incluido el anterior), con dedicacion preferente a la Unidad.
= 1 psiquiatra/psicoélogo clinico.
= 1 dietista-nutricionista.
= 2 logopedas.
= Personal de enfermeria.
= 1 gestor de casos.

- El coordinador asistencial tendra, al menos, 5 afios de experiencia en gastroenterologia y
nutricion, asi como en trastornos de conducta de alimentacion de la primera infancia,
garantizara la coordinacion y asistencia multidisciplinar de los pacientes y sus familias,
mediante una agenda especifica.

- Pediatras con experiencia de, al menos, 5 afios en la atencion de pacientes con trastornos
de conducta de alimentacion de la primera infancia con dispositivos de soporte artificial.

- Resto personal de la Unidad con experiencia de 2 afios en la atencion de pacientes con
trastornos de conducta de alimentacion de la primera infancia con dispositivos de soporte
artificial.




- Equipamiento especifico necesario para la
adecuada atencion de los trastornos de conducta
de alimentacion de la primera infancia:

» Recursos de otras unidades o servicios
ademas de los del propio CSUR necesarios para
la adecuada atencidn de los trastornos de conducta
de alimentacion de la primera infancia®:

- Consulta especifica para los nifios con trastornos de conducta de alimentacion de la
primera infancia con:
= Dispositivos de soporte artificial.
= Espacio comun para evaluacion conjunta por los diferentes profesionales de la
Unidad.
- Hospitalizacién pediétrica.
- Hospital de dia pediatrico.
- Accesibilidad directa de los pacientes y de los centros que habitualmente atienden a los
pacientes a los recursos de la Unidad mediante via telefonica, email o similar.

El hospital donde estd ubicada la Unidad debe disponer de los siguientes
Servicios/Unidades con experiencia en la atencion de los trastornos de conducta de
alimentacion de la primera infancia y pacientes pediatricos:
- Servicio/Unidad de pediatria, que incluye:

= Unidad de gastroenterologia y nutricion

= Unidad de endoscopias.
- Servicio/Unidad de psiquiatria/psicologia clinica.
- Servicio/Unidad de rehabilitacion.
- Servicio/Unidad de endocrinologia.
- Unidad de nutricion y dietética.
- Servicio/Unidad de trabajo social.
- Servicio/Unidad de laboratorio.
- Servicio/Unidad de cirugia pediatrica
- Servicio/Unidad de radiodiagnéstico
- Servicio/Unidad de radiologia intervencionista.
- Servicio/Unidad de otorrinolaringologia.
- Servicio/Unidad de cardiologia.
- Servicio/Unidad de neumologia.
- Servicio/Unidad de neurologia.
- Servicio/Unidad de nefrologia.




- Servicio/Unidad de oncohematologia.

- Servicio/Unidad de alergologia.

- Servicio/Unidad de anestesia y reanimacion.
- Servicio/Unidad de hematologia clinica.

» Seguridad del paciente

La seguridad del paciente es uno de los
componentes fundamentales de la gestion de la
calidad. Mas alld de la obligacion de todo
profesional de no hacer dafio con sus
actuaciones, la Unidad debe poner en marcha
iniciativas y estrategias para identificar y
minimizar los riesgos para los pacientes que son
inherentes a la atencion que realiza:

- 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 diagnosticas.

- La Unidad cuenta con dispositivos con preparados de base alcohdlica 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 alcoholica, siguiendo la metodologia de la
OMS, con objeto de prevenir y controlar las infecciones asociadas a la asistencia sanitaria.
- La Unidad conoce, tiene acceso Yy 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 riego 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
ventilaciéon 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 quirdrgicas seguras
(aplicable en caso de unidades con actividad quirdrgica).

- 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:

(Tipo de datos que debe contener el sistema de
informacion para permitir el conocimiento de la
actividad y la evaluacion de la calidad de los
servicios prestados)

- 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 Atencidn 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 trastornos de conducta de
alimentacion, 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®:

(Por ejemplo: % de pacientes curados tras la
aplicacién de un determinado tratamiento, % de
complicaciones admisibles en la realizacion del
procedimiento y tipo de éstas, mortalidad, etc.)

Los indicadores se concretaran con las Unidades que se designen.

Cada uno de estos indicadores se aplicaria por un lado para pacientes nuevos y por
otro para aquellos en seguimiento.

- Tiempo medio (en dias) de respuesta tras la primera peticion de consulta: sumatorio del
n° total de dias transcurridos desde la solicitud de una primera consulta en la Unidad y la
fecha de la primera consulta de todos los pacientes <6 afios atendidos por primera vez en
la Unidad en el afio / n° total de primeras consultas.

- % de pacientes que inicia alimentacion oral a lo largo del afio desde el inicio de
seguimiento: [N° de pacientes <6 afios que inicia alimentacion oral / nimero de pacientes
recibidos al afio] x 100.

- % de pacientes en los que se disminuye el soporte artificial a lo largo del afio desde el
inicio de seguimiento: [Numero de pacientes <6 afos en los que se disminuye el soporte
artificial / nimero de pacientes recibidos al afio] x 100.

[Porcentaje de disminucién: (Cantidad de soporte que recibia — cantidad de soporte que
recibe) x 100 / Cantidad de soporte que recibia].




- % de pacientes en los que se retira el soporte artificial a lo largo del afio desde el inicio de
seguimiento: [NUmero de pacientes <6 afios en los que se retira el soporte artificial / nUmero
de pacientes recibidos al afio] x 100.

- % de pacientes en los que mejora la calidad de vida del nifio y/o familia a lo largo del afio
desde el inicio de seguimiento: [Numero de pacientes <6 afios en los que mejora la calidad
de vida del nifio y/o familia / niUmero de pacientes recibidos al afio] x 100. [Valoracion de
calidad de vida de forma subjetiva segun las respuestas de los padres o la apreciacion de
los profesionales en consulta 0 mediante cuestionarios validados]

2 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 informacion 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 e Innovacion.
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