Criterios revisados, acordados por el Consejo It¢eritorial, que deben cumplir los CSUR para sergignados como de referencia del Sistema
Nacional de Salud, actualizados segun los criterfaamologados por el Consejo Interterritorial

55. TRASTORNOS COMPLEJOS DEL SISTEMA NERVIOSO AUTONOMO

El sistema nervioso autonomo (SNA) se ocupa deenania homeostasis fisiologica del organismo doadthmente con el sistema endocrino.
Todos los O6rganos corporales tienen inervacionnaumdica, por lo que existen enfermedades del sisteena@oso central y periférico que

expresan una importante disfuncion autonémica quede producir una gran variedad de manifestacianesimportantes repercusiones
clinicas. La dificultad diagnostica y terapéutiea @bsta patologia viene determinada tanto por salglad sintomatica como por la amplia
variedad de procesos que pueden originarla (sirelyguarkinsonianos, atrofias multisistémicas, atagerebelosas, fallo autonémico puro,
polineuropatias, etc.) y por la necesidad de tésnicuy especificas para su correcta evaluaciéguira@ntd . Son, sin embargo, un niimero
reducido de pacientes los que finalmente precisamdstudio SNA instrumental.

La finalidad de las Unidades de Referencia es latdader a pacientes que, en su mayoria, padeoeasps de disfuncion del SNA no
catalogados y con importante repercusion en sulazhlde vida, asi como recomendar, en su caso, asethdapéuticas y/o paliativas. El
desconocimiento del diagnostico correcto es caesautherosas consultas médicas, circunstancia wagadra el paciente y para el sistema
sanitario. Es importante resaltar la trascendahaiaiagndstico de disautonomia en la orientaciondstica de los pacientes.

Los diversos hospitales, servicios y unidades genkx peticion de estudio funcional SNA, con lalexeion de reflejos cardiorrespiratorios,
regulacion de la frecuencia cardiaca, presion iattgrfuncion sudomotora. Si en los estudios realas se confirma la existencia de esta
alteracion, el paciente, una vez diagnosticad@ seguido por el hospital, servicio o unidad quizé la peticion de estudio, asesorado por la
Unidad de Referencia.

A. Justificacion de la propuesta

» Datos epidemiolégico de la enfermedadNo existen datos globales sobre la prevalencidtdeeiones del SNA, pero se puede llegar
(incidencia y prevalencia): a una aproximacion a través de los datos de presial® incidencia de las enfermedades
gue se acompafian de disfuncién autonémica. A pksda elevada prevalencia de éstas,
s6lo un reducido numero de pacientes con alterasiolel SNA son candidatos a estudios
complejos realizados en un CSUR:




- La neuropatia autondmica diabética se da entid%ly 73% de los pacientes diabétig
La confirmacion de trastorno autonémico es un mdidec fundamental en el prondstica
tratamiento para un reducido grupo de paciérités
- De los pacientes con esclerosis multiple, alredei@l 80% tienen afectacién autonéom
en alguna ocasién y podrian necesitar estos estidio
- De forma mas especifica, los siguientes procesos a requerir mas este tipo
exploraciones:
- En la enfermedad de Parkinson se produce laegxist de fallos del SNA, pero es
es mas frecuente en parkinsonismos y atrofias siaiimicas, especialmente en
sindrome de Shy-Drager que presenta una incideeci#100.000 habitanfes
- El sindrome de Riley-Day o neuropatia hereditaeasitiva y autonémica tipo |
tiene una incidencia de 1/3.600 entre individuoasteendencia judia™:
- Una de las manifestaciones mas tipicas de lagaalbnes del SNA es
hipotensién ortostatica, relativamente frecuentgersonas hospitalizadas mayo
de 65 afios, pero so6lo los casos sintomaticos c@odips mdultiples y que n
responden al tratamientequieren estudios especiafes®
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» Datos de utilizacior de la técnica, tecnolog
o procedimiento diagndstico o terapéutico:

&l desarrollo de las Unidades dedicadas al estesiiecifico del SNA es reciente. En
Clinica Mayo de Rochester, Minnesota, se instanréleafio 1982 (P. A. Low) y en 19
llegaron a realizar 2.800 estudios, actualmentehae sobrepasado los 3.000 estug
anuales.

En Espafia, comenzaron a utilizarse estas técmcalsadio 1990 en el Hospital Universita
La Paz. En el afio 1995 fue reconocida la primerdadndedicada exclusivamente al estu
del SNA. Desde entonces se han realizado mas @€ &€tudios. En el analisis de U
muestra de 4.082 pacientes, el 67% corresponde fernmdades neuroldgicas.
diagndstico de sincope neurologicamente mediadeaed en el 55% de los pacient
estudiados, el 18% presentaban neuropatia diab&ig@mndémica, el 5% fuero
diagnosticados de atrofia multisistémica y falldoadmico puro y en el 22% se efectua
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B. Criterios que deben cumplir los Centros, ServiciosUnidades para ser designados como de referenpaa
trastornos complejos del sistema nervioso autbnomo

» Experiencia del CSUR

- Actividad:
* NUmero de procedimientos que del
realizarse al afio para garantizar |

atencion adecuada de los trastor
complejos del sistema  nervio
autébnomo:

- Otros datos: investigacion en esta mater
actividad docente  postgrado, formac

continuada, publicaciones, sesiof

Si el CSUR va dirigido a la atencién de nifios yltd esto debe reflejarse en los criterios de
actividad.
er200 estudios con bateria basica de pruebaspacientes, adultos y nifios, con sospecha de
ui@stornos complejos del sistema nervioso autonagalizados por la Unidad en el afio,|de
nogedia en los 3 dltimos afios.
50
* Los estudios se realizan con una bateria basigardebas consistentes en:
= Reflejos cardiorrespiratorios: variabilidad de RCTA en reposo y con estimulacion
respiratoria. Variabilidad FC y TA con el incrementle la presion intratoracica
(maniobra de Valsalva). Evalta funcién cardiovagal.
» Mesa basculante/Maniobra ortostatica. Estudioaledriabilidad de la FC y TA. En
funcidn del cuadro clinico a estudiar (corta o largluracion). Evalta la funcion
simpético-adrenérgica.
= Estudio funcion sudomotora. EvalUa la funcion sitigm-colinérgica.
- 10 pacientes a los que se ha realizado algundoslesiguientes estudios especiales
complementarios en la Unidad en el afio, de mediased ultimos afios:
= Discriminacién térmica (termotest).
» Respuesta simpético-cutanea.
= Mapa termomeétrico (termometria).
= Estudio de la funcion sudomotora central.
a,Docencia postgrado acreditada: participaciéradéridad en el programa MIR del Centro.
dal centro cuenta con unidades docentes o dispositlecentes acreditados para neurologla.
ned.a Unidad participa en proyectos de investiga@ireste campo.




multidisciplinares, etc.:

= El centro dispone de un Instituto de Investiga@oreditado por el Instituto Carlos

lIl con el que colabora la Unidad.
- La Unidad participa en publicaciones en este camp

- La Unidad realiza sesiones clinicas multidisoigtes, al menos mensuales, que inclyyan

todas las Unidades implicadas en la atencion d@degentes con trastornos complejos
sistema nervioso autbnomo para la toma conjuntadéesiones y coordinacion
planificacion de tratamientos.

del
y

= Cuando la Unidad atiende nifios y adultos al meeabkzarda dos sesiones anuales

conjuntas con los profesionales que atienden ammsde pacientes.

= El CSUR debe garantizar la presentacion de todegécientes de la unidad

sesion clinica multidisciplinar.

» La Unidad recoge en las Historias Clinicas depkxsentes la fecha, conclusione
actuaciones derivadas del estudio de cada casdcoclien la sesion clinic
multidisciplinar.

en

D

- La Unidad tiene un Programa de formacion contliauen trastornos complejos del sistema
nervioso autonomo.para los profesionales de la adhielstandarizado y autorizado por la

direccion del centro.

- La Unidad tiene un Programa de formacion endrass complejos del sistema nervioso

autonomo, autorizado por la direccion del centrioigido a profesionales sanitarios del

propio hospital, de otros hospitales y de atenpiimaria.

- La Unidad tiene un Programa de formacion endrass complejos del sistema nervigoso

auténomo dirigido a pacientes y familias, autorizadr la direccion del centro, impartido

por personal médico y de enfermeria (charlas rés)gornadas de dialogo,...).

» Recursos especificos del CSU

- EI CSUR debe garantizar la continuidad de laaéencuando el paciente infantil pasa a
adulto mediante un acuerdo de colaboracion firmamoel Gerente/s de/los centro/s y
coordinadores de las unidades pediatricas y decasdul

(Aquellos CSUR que atiendan a poblacion en edadapedh, para la derivacion de

pacientes de la unidad, deberan estar coordinadws recursos similares de atencion
adultos. Aquellos CSUR que atiendan a poblaciortadieben garantizar la accesibilidad
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- Recursos humanos necesarios para
adecuada atencion de los trastornos comp
del sistema nervioso auténomo:

- Formacioén basica de los miembrosel
equipo®

- Equipamiento especifico necesario para |
adecuada atencion de los trastornos comp
del sistema nervioso autbnomo:

la unidad desde cualquier otra unidad pediatrica)
= El acuerdo de colaboracién incluye un protocalboazado por el Gerente/s de/lo

continuidad de la atencién cuando el paciente titffaasa a ser adulto, ocurra esto
el mismo o en diferente hospital y opte la Unida@aCSUR para la atencion de
nifos o de adultos o de ambos.

Unidades que colaboraran en la atencion, diagmogticratamiento de los pacientes
actuaran de forma coordinada.

d_a Unidad basica estara formada, como minimo, lpgigaiente personal:

familias por parte del equipo clinico de la Unidgdica y el resto de Unidades que colab
en la atencion de estos pacientes. El coordinatérsio de los miembros de la Unidad.
- Resto personal de la Unidad:

= Un neurdlogo.

= Un neurofisidlogo.

= Personal de enfermeria.

- Los facultativos especialistas (neurélogo y nésikdogo) deben tener, al menos, un ai&g
experiencia en el campo del SNA.

@ Monitor no invasivo de registro continuo, capaz ptoporcionar un perfil cardiovascu
gjospleto a través de las determinaciones siguiemfesistolica, TA diastélica, TA media
FC (datos latido-latido, curvas de tendencia y ECG)

- Plano basculante mévil eléctrico.

- Mandmetro con salida analégica y digital (mangote Valsalva).

- Monitor y generador de sefales para biofeedbesyhinatorio o similar.

5
centro/s y los coordinadores de las unidades padiaty de adultos que garantiza la

- Personal de enfermeria con experiencia en el jmaegpacientes con trastornos del SNA.

- EI CSUR tendra caracter multidisciplinar y estar@nado por una Unidad basica y diversas

ejddn coordinador asistencial, que garantizara tadioacion de la atencion de los pacientgs y
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» Recursos de otras unidades 0 servicid

ademas de los del propio CSURnhecesarios - Servicio/Unidad de neurologia.

para la adecuada atencion de los trasto
complejos del sistema nervioso autdndmo

- Estimulador para iontoforesis transcutanea ¢(tesudor).
- Estereomicroscopio de 20 aumentos (test de sudor)
- Termometro de infrarrojos (termometria cutanea).
- Monitor térmico para la realizacion del test $&vs cuantitativo (Termotest o similar).
- Electromiografo para realizar la respuesta siiopatutanea.
- Material fungible:
= Electrodos ECG.
= Mascarilla con termopar para control del ritm@regorio.
= Boquilla para el manémetro (maniobra de Valsalva).
= Solucién de pilocarpina diluida para el test ddosu

farmacos.
- Fuente de oxigeno y carro con el material neaepara reanimacion cardiopulmonar.
- Si la Unidad atiende nifios debe disponer de ninagstructura pediatrica especifica.
- Accesibilidad directa de los pacientes y de E#ims que habitualmente atienden a los
pacientes a los recursos de la Unidad medianteehginica, email o similar.

€1 hospital donde esta ubicada la Unidad debe diespade los siguientes Servicios/Unidade

racervicio/Unidad de neurofisiologia.

- Servicio/Unidad de cardiologia.

- Servicio/Unidad de endocrinologia.

- Servicio/Unidad de medicina interna.

- Servicio/Unidad de anestesia.

- Servicio/Unidad de cuidados intensivos.
- Servicio/Unidad de urologia.

- Servicio/Unidad de aparato digestivo.

- Servicio/Unidad de laboratorio.

- Si la Unidad atiende nifios:

= Colirios de pilocarpina y fenilefrina diluida pagbestudio de la reactividad pupilar

2S!

- Servicio/Unidad de pediatria.




- Servicio/Unidad de cirugia pediatrica.
- Servicio/Unidad de cuidados intensivos pediasrico

» Seguridad del pacient

La seguridad del paciente es uno de
componentes fundamentales de la gestion d
calidad. Mas alla de la obligacion de tog
profesional de no hacer dafio con
actuaciones, la Unidad debe poner en mar
iniciativas y estrategias para identificar
minimizar los riesgos para los pacientes que
inherentes a la atencidn que reatiza

q

<

lod-a Unidad tiene establecido un procedimientoddtiificacion inequivoca de las persot
afgndidas en la misma, que se realiza por los ovfales de la unidad de forma previg
joiso de medicamentos de alto riesgo, realizaciomprdeedimientos invasivos y prueb
uHagnosticas.

chala Unidad cuenta con dispositivos con preparadi®sbase alcohodlica en el punto
yatencion y personal formado y entrenado en su carrgilizacion, con objeto de prevenir
sepntrolar las infecciones asociadas a la asisteszrigaria. El Centro realiza observacion
la higiene de manos con preparados de base alcahsiguiendo la metodologia de la ON
con objeto de prevenir y controlar las infeccioagsciadas a la asistencia sanitaria.
- La Unidad conoce, tiene acceso y participa esisgema de notificacion de incident
relacionados con la seguridad del paciente de spitab El hospital realiza analisis de |
incidentes, especialmente aquellos con alto ridegaroducir dafio.
- La Unidad tiene implantado un programa de preigende bacteriemia por catéter venc
central (BCV) (aplicable en caso de disponer ddathde cuidados intensivos o criticos).
- La Unidad tiene implantado un programa de predencle neumonia asociada a

ventilacion mecanica (NAV) (aplicable en caso dgpdner de unidad de cuidados intensi
o criticos).
- La Unidad tiene implantado el programa de prenende infeccidén urinaria por catét
(ITU-SU).

- La Unidad tiene implantada una lista de verifiGacde practicas quirdrgicas segu
(aplicable en caso de unidades con actividad qica.

- La Unidad tiene implantado un procedimiento p@arantizar el uso seguro
medicamentos de alto riesgo.

- La Unidad tiene implantado un protocolo de prew@mde Ulceras de decubito (aplicable
caso de que la unidad atienda pacientes de riesgo)
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» Existencia de un sistema de informacioi

n- El hospital, incluida la Unidad de referenciabelé codificar con la CIE.10.ES e iniciar




adecuado:

(Tipo de datos que debe contener el sistem
informacion para permitir el conocimiento de
actividad y la evaluacion de la calidad de |
servicios prestadgs

recogida de datos del registro de altas de acueld@stablecido en el Real Decreto 69/2(
adde 6 de febrero, por el que se regula el regisgoAdtividad de Atencién Sanitar
|&specializada (RAE-CMBD).

0S = Cumplimentacion del RAE-CMBD de alta hospitalaasu totalidad.

- La Unidad dispone de uregistro de pacientegson trastornos complejos del sisten
nervioso autonomaue al menos debe contar con:

- Cédigo de Identificacion Personal.

- NO historia clinica.

- Fecha nacimiento.

- Sexo.

- Pais de nacimiento.

- Cédigo postal y municipio del domicilio habitwd#l paciente.

- Régimen de financiacion.

- Fecha y hora de inicio de la atencion.

- Fecha y hora de la orden de ingreso.

- Tipo de contacto (Hospitalizacion, Hospitalizacia@ domicilio, Hospital de dil

médico, Cirugia ambulatoria, Procedimiento ambuiatde especial complejida

Urgencias).

- Tipo de visita (Contacto inicial, Contacto suge}i

servicios de otro hospital/centro sanitario; irtie@ del paciente; emergenci
meédicas ajenas a los servicios; centro sociosanitanden judicial).

- Circunstancias de la atencion (No programadogiaroado).

- Servicio responsable de la atencion.

- Fecha y hora de finalizacién de la atencion.

- Tipo de alta (Domicilio, Traslado a otro hospitalta voluntaria, Exitus, Traslado
centro sociosanitario).

- Dispositivo de continuidad asistencial (No pracigkgreso en hospitalizacion en

- Procedencia (atencion primaria; servicios delpjrohospital; otros servicios;
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propio hospital, Hospitalizacion a domicilio, Haspide dia médico, Urgencia




Consultas).

- Fecha y hora de intervencion.

- Ingreso en UCI.

- Dias de estancia en UCI.

- Diagnastico de presuncion.

- Fecha del estudio.

- Diagnastico principal (CIE 10 ES).

- Marcador POA1 del diagnéstico principal.

- Diagnosticos secundarios (CIE 10 ES).

- Marcador POA2 de los diagnésticos secundarios.

- Procedimientos realizados en el centro (CIE 1P ES
- Procedimientos diagndsticos: tipos, fechas dizesadn y resultados de las
estudios.
- Procedimientos terapéuticos: tipos, fechas dizeeidn y resultados de las
procedimientos terapéuticos.

- Procedimientos realizados en otros centros (OIES).

- Cbdigos de Morfologia de las neoplasias (CIE $). E

- Complicaciones (CIE 10 ES).

- Seguimiento del paciente.

La unidad debe disponer de los datos precisos qeleeda remitir a la Secretaria del Comité
de Designacion de CSUR del Sistema Nacional de 8alara el seguimiento anual de la
unidad de referencia.

» Indicadores de procedimiento y resultado:| Los indicadores se concretaran con las Unidades dgsadas.
clinicos del CSUR:

- La Unidad dispone de los siguienpgstocolos y procedimientos
= Protocolos de procedimiento diagndstico, tratatnigrseguimiento de los pacientes
con trastornos del sistema nervioso autonomo. kotgolos estaran consensuados,
actualizados y ser conocidos y utilizados por tddegprofesionales implicados en|la




atencion de los pacientes con trastornos comptigbsistema nervioso autonomo.
= Procedimiento para medir el grado de satisfacd®itos pacientes, segun encuesta
anual Anexo Ade esta ficha de criterids
= Procedimiento para medir el grado de satisfacgélos facultativos de los servicips
peticionarios, segun encuesta bianédalgxo Bde esta ficha de criterigps

- La Unidad, ademas de los datos correspondienies @iterios de designacion referidos a
actividad, mide los siguientesitos
= Total pacientes nuevos con sospecha de trastoomoglejos del sistema nervioso
autébnomo.
= Total pacientes14 afios nuevos con sospecha de trastornos comgidjestema
nervioso autonomo.

- La Unidad mide los siguientes indicadores:
= % pacientes nuevos con diagndstico etiopatolddacientes nuevos con
diagnostico etiopatolédgico / Total pacientes nuesassospecha de trastornos
complejos del sistema nervioso autonomo.
= % pacientes con respuesta a tratamiento: Pacieaé®®s con respuesta a
tratamiento / Total pacientes nuevos tratados.

4 Experiencia avalada mediante certificado del gésetel hospital.

b os estandares de resultados clinicos, consensuaoios! grupo de expertos, se valoraran, en priripor el Comité de Designacion, en
tanto son validados segun se vaya obteniendo nidsriacion de los CSUR. Una vez validados por el i@de Designacion se acreditara su
cumplimiento, como el resto de criterios, por |& de Calidad e Innovacién.
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ANEXO A
Encuesta de satisfaccion de pacientes

1. Cémo calificaria nuestros servicios en cuanto a:
sefiale con una cruz)

Ml INS SAT MS

a Valore la Hoja de Informacion que se le entregditatle

b Situvo alguna duda, ¢le fue aclarada conveniemtige

¢ Valore la habitacion en la que se realiz6 la exgaidn

d Valore el tiempo de espera en relacion con la hdaague fue citado/a

e Valore la atencién que se le presto en el Servigéaretaria

f Valore la atencién que se le prest6 en el Senvigidermeras

g Valore la atencion que se le presto en el Servididicos

(MI': muy insatisfechoINS: insatisfecho SAT: satisfecho MS: muy satisfecho)

2. ¢ Esta vd. satisfecho con la calidad global de estros servicios?
Muy insatisfechcﬂ Insatisfech(ﬂ Satisfechcﬂ Muy satisfechcﬂ

3. ¢ Tiene alguna sugerencia que realizar? En casbranativo indique cual:



ANEXO B
Encuesta de satisfaccion de servicios peticionarios

Servicio:

Fecha:

1. Cémo calificaria nuestros servicios en cuanto a:
(sefiale con una cruz)

Mi INS SAT MS

a Valoracion del impreso de solicitud de exploracgneurofisiologicas

b Valoracién de acceso a Neurofisidlogo para resalveias

Valoracién de la demora entre la solicitud y Idireaion de una
exploracién neurofisioldgica en pacientes ingresado

d Valoracion del tiempo de entrega de los informes

e Valoracion de la calidad de los informes

g Resolucion de errores o problemas ocurridos

(MI: muy insatisfecho / INS: insatisfecho / SATtistecho / MS: muy satisfecho)

2. ¢ Esta vd. satisfecho con la calidad global de estros servicios?
Muy insatisfechcﬂ Insatisfechcﬂ Satisfech(ﬂ Muy satisfechcﬂ

3. ¢ Tiene alguna sugerencia que realizar? ¢ Necesita algun servicio que no le estemos prestando?
si [] No []

En caso afirmativo indique cual:
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