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|.- Introduccion.

La Orden Foral 48/2015, creé un Comité de Expertos en Dafio Cerebral Adquirido Infantil
(DCAI) en la Comunidad Foral de Navarra. La perspectiva de trabajo fue enfocada de forma
multidisciplinar, incorporando a la familia para facilitar al maximo posible el restablecimiento
funcional y coordinado con otros servicios, especialmente de los Departamentos de Salud,
Politica Social y Educacién.

En una segunda fase, la Orden Foral 22/2016, modificd la composicion del Comité inicidandose
asi una nueva etapa de trabajo cuyo punto de partida fue la revision del documento borrador
elaborado por el primer Comité.

Las funciones de este Comité fueron:
Tipificar y cuantificar el problema del DCAI en la Comunidad Foral de Navarra.
Analizar la accesibilidad, adecuacién y continuidad de los dispositivos asistenciales de
la administracion publica de Navarra para estos pacientes.
Detectar las dreas de mejora en la Comunidad Foral para favorecer una atencion
integral e integrada de este colectivo.
Proponer un modelo de atencidn acorde con las necesidades del colectivo y de sus
familias y con los planes y programas del Departamento de Salud.
Determinar las necesidades para responder al modelo planteado.
Establecer los indicadores necesarios para el seguimiento de la atencidn a este
colectivo y el andlisis de la eficacia y eficiencia de las actuaciones.

El DCAI es el daino producido en el cerebro con posterioridad al nacimiento que provoca un
menoscabo de la salud y calidad de vida de quien lo padece. Las causas que lo producen son
variadas, las mas importantes son los traumatismos craneoencefalicos (TCE) y los accidentes
cerebro-vasculares (ACV), pero otras lesiones del cerebro como tumores, infecciones
cerebrales, anoxias, etc., también son capaces de producirlo.

Considerando que el cerebro es un drgano de control de todas las funciones vitales, las
lesiones que se produzcan en él pueden afectar a cualquier funcién del organismo en forma de
secuelas fisicas, psiquicas o sensoriales. En el caso de la infancia se ha de tener en cuenta que
el cerebro esta en desarrollo por lo que, sélo conforme se van cubriendo las etapas evolutivas
que activan las areas cerebrales, se van viendo algunas carencias producidas por el DCA, lo que
implica una gran complejidad diagndstica, una necesidad de seguimiento mas prolongada y
una mayor dificultad en la dimensidon del problema.

La atencién no se limita al evento agudo, sino que tiene que prolongarse hasta recuperar la
maxima capacidad funcional que el evento permita, debe darse una atencion multidisciplinar y
coordinada entre estamentos, servicios y profesionales de los Departamentos, especialmente
Salud, Derechos Sociales y Educacién.
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En la actualidad, varias CC.AA. del Sistema Nacional de Salud, estan trabajando en documentos
de posicionamiento y mejora de la atencién a personas y familias en esta situacion.

Navarra tiene, incorporada en la estructura del Complejo Hospitalario de Navarra (CHN), una
Unidad especifica y de referencia para la atencién integral de pacientes adultos con DCA en el
Sistema Sanitario de Navarra, unidad dependiente del Servicio de Rehabilitacidn, ubicada en
Clinica Ubarmin (CHN-D) y regulada por la Orden Foral 60/2003. En la actualidad est4 atendida
por un equipo multidisciplinar de profesionales especializados en la atencién a personas
afectadas con DCA, familias y cuidadores y para los pacientes en régimen de ingreso cuenta
con 12 camas.

Para poder hablar de DCA, en general, es preciso que la lesidn sea estable ya que en los
primeros meses, tras el evento, existe la posibilidad de mejoria evolutiva, por lo que se
consideraran sélo a aquellos pacientes que presenten dafio cerebral pasados 6 meses de la
causa desencadenante.

La Guia de Atenciéon Temprana de Navarra (2015), contempla tres niveles de actuacién
(primario, secundario y terciario), con caracter preventivo, terapéutico, habilitador vy
rehabilitador de los sectores implicados (Salud, Educacién y Derechos Sociales) y establece que
“El principal objetivo de la Atencién Temprana es que los nifios y nifias que presentan
trastornos en su desarrollo o tienen riesgo de padecerlos reciban, siguiendo un modelo que
considere los aspectos bio-psico-sociales, todo aquello que desde la vertiente preventiva y
asistencial pueda potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar, posibilitando de Ia
forma mas completa su integracion en el medio familiar, escolar y social, asi como su
autonomia personal.” (Anexo con procesos identificados).

No existe unanimidad en la comunidad cientifica nacional e internacional en cuanto a la
definicion de DCAI, tampoco hay una identificacién Unica y mundialmente aceptada respecto
a qué patologias y edades estan incluidas en este término. El Comité acordd definir el término
para este documento sin que ello suponga excluir del modelo de atencién que se plantee a
otros pacientes con similares caracteristicas o necesidades.

Definicion.

Entendemos por DCAI el dafio cerebral subito ocurrido tras el nacimiento que deja una secuela
estructural cerebral. Por consenso, el grupo de trabajo considera incluidos los pacientes de
mas de 28 dias de vida y de menos de 16 afios.

Los limites identificados son:
« Los problemas aparecidos durante la gestacién y el momento del nacimiento estdn
excluidos por ser “congénitos”.
« Se excluyen las complicaciones y secuelas de la prematuridad, que generalmente se
presentan como paralisis cerebral infantil, ya que se considera que estan en relacién
con el nacimiento.
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. Edad, niflos y niflas menores de 28 dias que tienen un circuito propio desde
neonatologia y los mayores de 16 afios que son atendidos en la Unidad de DCA de
Ubarmin.

El origen diverso de la patologia, las distintas manifestaciones que presenta y la ausencia de
criterios homogéneos hacen complejo definir las lesiones y delimitar el dafio cerebral. Los
limites marcados son, la epilepsia (salvo que él o la paciente presente dafio estructural
cerebral como consecuencia de la misma) y el dafio medular que sélo se considerara incluido si
estd asociado a dafio cerebral.

Modelo de atencion.

Respecto a consideraciones generales y experiencias sobre el modelo de abordaje:

- En el contexto internacional los modelos de atencién son diversos siendo los extremos
un modelo muy “sanitario”, con un ingreso tras el evento desencadenante prolongado,
de 6-8 meses, y con intervencidn en varias areas simultdneamente, y un modelo mas
“escolar”, prolongado en el tiempo y con un mayor peso en la adaptacién al entorno.

- El modelo mas sanitario, centralizado tiene la ventaja de que se garantiza la
homogeneidad en la calidad, pero el inconveniente de que saca al nifio o nifia de su
medio, es por tanto menos ecoldgico que el modelo “educativo”. El modelo mas
escolar, descentralizado aumenta la posibilidad de variabilidad de la practica, pero
tiene la ventaja de que favorece la integracion del nifio o nifia en su medio.

- En Inglaterra la experiencia de aplicar un modelo centralizado durante 25 afios a
pacientes de 0 a 17 afios, “The children trust tadworth”, tiene buenos resultados si
bien, dada la diversidad de modelos, estos resultados son dificiles de comparar. En
Espafia, en lineas generales, se garantiza una atencion adecuada en las fases iniciales,
cuando el paciente se encuentra en estado critico y la supervivencia es el objetivo
prioritario. Superada esa primera fase, cuando se trata de dar continuidad al servicio
iniciado en el hospital y la coordinacién es el factor fundamental, las dificultades son
mayores.

- En el Sistema Nacional de Salud recientemente se han puesto en marcha unidades de
DCAI en los hospitales de Manises, Juan Canalejo de A Coruia y Nifo Jesus de Madrid,
sin que de momento se hayan publicado resultados de las intervenciones.

- En la Comunidad Foral, es necesario considerar que desde el Departamento de
Educacion se lleva muchos afios trabajando en la integracién de todos los nifos y nifias
con discapacidad dentro del sistema escolar. Este es un elemento que se debe intentar
preservar reservando la hospitalizaciéon prolongada para los casos en que ésta sea
estrictamente necesaria.
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Epidemiologia
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El Registro de Morbilidad Asistida (REMA) en el que se recogen todas las causas de ingreso
hospitalario no permite obtener esta informacidn ya que la clasificacién de las enfermedades
se hace con la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE 9-MC) y no existe un cddigo
asignado para DCAL.

Por este motivo y ya que todos estos pacientes tienen consulta en neuropediatria se pidié a los
profesionales que atienden las consultas del SNS-O que identificasen a pacientes y que

aportasen algunos datos para su andlisis.

El resultado de lo obtenido, se aproxima a una

incidencia de 2 casos nuevos al afio y de forma detallada arroja la casuistica que se recoge en
el siguiente cuadro:

Aino

2004

2010

2008

2012

2012

2005

2000

2003

2008

2005

2013

2007

2010

2012

2001
2006

nacim.

Secuelas

Hemiparesia. Epilepsia

refractaria. Retraso cognitivo

Hemiparesia . Déficit visual.

Retraso cognitivo

Normal al alta

Tetraparesia espastica
Def visual

Epilepsia

Epilepsia . Retraso severo
global. Déficit visual

IQ-ataxia TDAH Retraso
aprendizaje

Lesién cerebral Tourette +
TDAH parietal |

Lesién cerebral parietal |

Endocrino Visual

Lesidn glidtica semioval |
Atrofia difusa leve

Atrofia temporal-parietal
bilateral

Hemiparesia |
Ceguera OD

Hemiparesia

Tipo de
colegio

Ordinario
euskera

Ordinario
euskera

Ordinario

CAT

CAT

Ordinario

Ordinario

CAT

Ordinario

Domicilio

Aula Especial

Ordinario

CAT

Ordinario

Ordinario

Apoyos
escolares

PT, LgP, Fs

PT, LgP, Fs,
cuidador
No precisa

por momento

CAT

CAT

UCE

Refuerzo

No

LogopediaPT
Cuidadora
PT
Cuidadora

Terapias
particulares

Fs

Fs. Equinoterapia

Hidroterapia

No

No

Fs

Psicomotricidad

Fs

Refuerzo tareas

No

Refuerzo por
absentismo

Fs. LgP
Psicologa. ANA

Fisioterapia

Fisioterapia
CAT

Evaluacion
Neur-psico

Realizada,
privada

Realizada,
privada

No

No

No

No

Orientacidén
escolar

Salud Mental

No

Pre-22 cirugia:
normal (CHN)

Incompleta

No

CAT

No

Daiio Cerebral Adquirido Infantil - 7 -
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2000

2002

2004

2012

2012

2007
2004

2004

1997

1998

2009

2004

2009

_iZS¢GURIDAD

SGLI

Secuelas

Epiiepsia sintomatica. IDAH
Trast. Conducta y aprendizaje

Epilepsia sintomatica
Tno conducta
Hemiparesia
Epilepsia secuelar

Encefalopatia

Tetraparesia flacida
Traqueostomia

Epilepsia refractaria
Hemiparesia izquierda
Hemiparesia izda

Paralisis facial periférica izda
Problemas aprendizaje

Tno conducta

TDAH

Hemiparesia
EHI

Epilepsia secuelar
Hemiparesia derecha

Retraso y transto aprendizaje
Encefalopatia posterior

Encefalopatia posterior

Servicio de Efectividad y Seguridad Asistencial.

Tipo de
colegio

Ordinario

Ordinario

Ordinario

No

Ordinario

Ordinario

Ordinario

Ordinario

Ordinario
CAT
Ordinario

Ordinario

Ordinario

Apoyos
escolares
Refuerzo
PT

Apoyo y PT
Logopedia

Adaptacién
Logopedia

Apoyo
Apoyo

Adaptacion

PT. Fs.
Cuidadora
PT
Logopedia
Cuidador

Coordinacion SocioSanitaria

Terapias

particulares

Fisioterapia
Refuerzo
extraescolar

Evaluacion
Neur-psico

Orientacion
escolar

CREENA

Orientacion
escolar

Orientacion
escolar
No

No

Orientacion
escolar

Valoracidn, aspectos a resaltar.

Durante el ingreso se hacen las siguientes valoraciones,
Valoracién neuroldgica por NP. Primordialmente se basan en el dafio/lesién, no en la

funcionalidad.

Valoracidn fisica y funcional por Rehabilitaciéon (RHB).

Tras el alta se hacen,
Valoracidn neuroldgica por NP. Valoracion fisica y funcional por RHB a peticién de NP.
Valoracidn integral en Salud Mental Infanto-Juvenil, se realiza en casos de sospecha de

alteracién psicopatolégica.

No se efectia una valoracién funcional en el ambito sanitario (cognitiva, conductual,

de lenguaje, etc.).

Daiio Cerebral Adquirido Infantil - & -
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Valoracidn cognitiva en el medio escolar u orientadores escolares si precisa. Basados
en herramientas genéricas de capacidad intelectual. En nifios y nifias menores de 3
afios la valoracion se realiza de forma conjunta con el Servicio de Atencién Temprana
de Derechos Sociales junto al Servicio de Rehabilitacién del SNS-O.

Circuito asistencial.

= Durante el evento productor de DCAI los nifios y nifias son generalmente ingresados
en el Complejo Hospitalario de Navarra (CHN). Durante el ingreso son valorados por
NPy por RHB si precisan.

= Tras el alta tienen seguimiento en el CHN por NP en todos los casos y por RHB aquellos
que tienen alteracién motora.

= Si lo precisan, tras el alta, se derivan al centro de referencia de Salud Mental para el
tratamiento integral de alteraciones psicopatoldgicas.

El tratamiento de los nifios y nifias menores de 3 afios se hace en el Programa de Atencidn
Temprana del Departamento de Derechos Sociales. Existen reuniones de coordinacién entre el
Centro de Atencion Temprana (CAT) donde se valoran los casos incorporando la presencia de
RHB del CHN. Este programa incluye la valoracién de desarrollo psicomotor cuando es
necesario. En el CAT se valora al nifio o nifia y prescriben las terapias oportunas (fisioterapia,
logopedia y psicomotricidad).

A partir de los tres afios la fisioterapia depende del Departamento de Educacién, dentro del
CREENA (Centro de Recursos de Educacion Especial de Navarra). En la medida que la
escolarizacién no es obligatoria hasta los seis afios, si es necesario en nifios o nifias sin
escolarizar hasta esa edad se realiza una gestién de casos individualizada.

Los nifios y nifias con una afectacidon severa estan escolarizados en centros de Educacién
Especial (Andrés Mufioz y Torre Monreal que cuentan con orientadores pedagdgicos
(psicdlogos y pedagogos), profesores con pedagogia terapéutica, trabajadores sociales,
fisioterapeutas y logopedas).

Los niflos y nifias con menor afectacién se escolarizan en centros educativos de caracter
ordinario y cuentan con apoyo del Equipo de Atencidon Temprana del CREENA. A través del
orientador u orientadora del Centro pueden acceder a los propios recursos del CREENA como
fisioterapia, logopedia y pedagogia terapéutica.

Los nifios y nifias que lo necesitan, pueden recibir como extraescolar estimulacidn sensorial y
piscina terapéutica.

Existe una Comisiéon Mixta formada por profesionales del Departamento de Salud y de

Educacion para determinar la intervencidn directa sistematica en el propio Centro educativo y
su periodicidad.

Daiio Cerebral Adquirido Infantil - 9 -
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En ocasiones, la disponibilidad del presupuesto del CREENA, para este recurso, condiciona la
intensidad del tratamiento fisioterapéutico. Se acordd, entre ambos Departamentos, asumir
la fisioterapia en periodos vacacionales en el SNS-O en aquellos casos en los que clinicamente
fuera preciso.

Los orientadores escolares del Departamento de Educacion realizan valoraciones
psicométricas.

La figura del o la Trabajador o Trabajadora Social, tanto de Atencién Especializada como de
Atencidn Primaria, es muy importante en estos casos, tanto para acompafiar emocionalmente
a las familias en el duro proceso de adaptacién a la nueva situaciéon que les ha tocado vivir,
como para informar y coordinar las ayudas y los recursos a los que las familias puedan
acceder”.

Aun teniendo en cuenta que los tratamientos de fisioterapia estan descentralizados, para la
mayor integracion de nifios y nifias en sus entornos, en el SNS-O se realiza sistematicamente la
valoracién y prescripcidon de tratamiento. Aquellas atenciones mas complejas que precisan
prescripcion ortoprotésica o terapias intervencionistas como la infiltracién de toxina botulinica
se realizan de forma integral (incluida la fisioterapia) en el SNS-O.

Terapias.

Las terapias ofertadas actualmente son las que recoge el siguiente cuadro.

CAT. Centro CREENA
o, . Centro Salud
Atencion Andres Mufioz . ,
Ed. Especial | CHN 6 SM

Temprana Torre Monreal
Fisioterapia Si Si Si Si
Psicomotricidad - Estimulacién Cognitiva Si
Piscina terapéutica Sarriguren | A.M. (excl. epilepsia) Si
Logopedia Si Si Si
RHB deglucion
Terapia ocupacional Si
Estimulacion sensorial (grandes afectados) AM.yT.M. Si
Terapia conductual Si
Pedagogia terapéutica Si

Comisiones u 6rganos de garantia.

Existe una Comision Interdepartamental de Atencién Temprana (Educacién, Derechos Sociales,
Salud y Entidades Locales) y una Comision de Salud - Educacién (Servicio de Rehabilitacion y
CREENA).

Dafio Cerebral Adquirido Infantil - 70 -
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En el ambito de Atencidn Interdepartamental Sociosanitaria, se ha creado especificamente una
Comisién Técnica de Atencidn a la Infancia.

Necesidades detectadas

Sistematizar un plan de atencion al DCAL.

Sistematizar herramientas de valoracién homogéneas y de calidad.

Identificar profesionales de referencia.

Mejorar la coordinacién entre Departamentos de Salud, Educacién y Derechos Sociales
en la atencidén al DCAI.

Mejorar la coordinacién y continuidad asistencial en periodos de transicion.

Mejorar el apoyo a familias y cuidadores.

Favorecer la integracion social de los nifios y nifias afectados.

La aplicacidn de tratamientos en periodos vacacionales, debe mantenerse en funcion
de la prescripcidn facultativa que se realice al respecto.

Debe mejorar y facilitarse a los orientadores escolares del Departamento de Educacion
gue realizan valoraciones psicométricas la informacién sistematizada y adecuada para
ello.

Efectuar una interconsulta a Trabajo Social del CHN-B durante el ingreso hospitalario
de nifios y nifas con DCAI, para realizar la valoracién social y actuaciones
consiguientes.

Sistematizar, al alta hospitalaria, la derivaciéon de Trabajo Social del CHN-B al mismo
profesional de ZBS.

Consensuar el protocolo de valoracidn neuro-cognitiva especifico para estos niflos o
nifias, entre los recursos publicos (Salud, Educacién y Derechos Sociales).

Revisar las funciones de los Comités.

Adecuar los recursos necesarios en el SNS-O para una atencién a nifos y nifias con
DCAI que resuelva las carencias detectadas: valoracién neuropsicoldgica, atencién a
trastornos de deglucion, logopedia y terapia ocupacional para casos que lo precisen.

lll.- Objetivos

Objetivo General:

v Mejorar la atencidn a nifios y nifias con DCAI, para que su calidad de vida sea la mayor
posible, asi como la de sus familias.

Objetivos Especificos:

Reducir el déficit sobre el conjunto global del desarrollo de nifios y nifias con DCAL.

Dafio Cerebral Adquirido Infantil - 17 -
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- Conseguir que alcancen el maximo grado posible de independencia y recuperacién
funcional (motora, cognitiva y para las actividades de la vida diaria).

- Mejorar los circuitos asistenciales que garanticen una atencidén integral e integrada a
pacientes con DCAI.

- Proporcionar apoyo, acompafiamiento, informacidn y capacitacion a las familias para
el afrontamiento de la situacidon y para garantizar la continuidad de labores de
rehabilitacion en el entorno del paciente.

- Mejorar la coordinacidn entre Departamentos de Salud, Educacion y Politicas Sociales
en la atencidén a nifos y nifias con DCAL.

- Favorecer la integracion de estos niflos y nifias en su entorno escolar y social.

- Sensibilizar a los profesionales que intervienen con las familias en el ambito sanitario y
educativo.

- Considerar a los nifios y nifias con DCAl como sujetos activos de la intervencion.

- Mejorar el grado de satisfaccién respecto a la atencién recibida, tanto de pacientes
como de familias.

- Mejorar la satisfaccion de profesionales que intervienen en el proceso de atencién.

IV.- Poblacion Diana

Pacientes de mds de 28 dias de vida y de menos de 16 aifos con DCAI como consecuencia de
traumatismos craneo-encefalicos, enfermedades infecciosas (meningitis, encefalitis),
accidentes cerebro-vasculares, anoxia cerebral, intoxicaciones, tumores cerebrales, etc. y
entorno familiar de estos nifios y nifias.

V.- Modelo y Circuitos de atenciéon proceso DCAI

Modelo

Tras las consideraciones generales sobre el modelo recogidas en la introduccién, se considera
qgue el modelo a desarrollar debe ser fundamentalmente ecolédgico, que favorezca la
integracién y al mismo tiempo de pautas que permitan garantizar que la calidad de atencién
gue reciben los nifios y nifias y que sea equitativo en toda Navarra.

Aunque inicialmente las alteraciones fisicas son las mas evidentes tras el dafio cerebral,
posteriormente van a ser las alteraciones neuropsicolégicas las que mas van a incapacitar al
paciente para su posterior reintegracién a la vida diaria, por lo que el abordaje terapéutico de
las mismas serd parte fundamental del tratamiento. Se precisa un enfoque holistico o
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biopsicosocial asumiendo que el daiio cerebral afecta globalmente al individuo en su totalidad,
en todas sus esferas (cognitiva, conductual, emocional, social, familiar y ocupacional), por lo
que la rehabilitacién debe enfocarse de manera global, con una atencién integrada por parte
de un equipo interdisciplinar de profesionales y considerando a la familia y al entorno mas
cercano del paciente como aspectos sobre los que es necesario intervenir para lograr la mejor
integracion del paciente.

Todo DCAI compromete el desarrollo de los procesos cognitivos (habilidades adquiridas) y el
potencial de estos nifios y nifas (habilidades en vias de desarrollo). Las alteraciones
neuropsicoldgicos son de prondstico incierto y aparicién tardia, con tendencia clara a la
cronicidad, resultando imprescindible el seguimiento del desarrollo neuropsicolégico a largo
plazo.

Desde el punto de vista sanitario se ha visto que es necesario que durante todo el proceso de
atencién haya un profesional responsable de la coordinacién de la atencién y el Comité
considera que NP es el adecuado.

Los nifios y nifias deben contar con una valoracién adecuada y suficiente en el momento que lo
precisen, siendo necesario homogenizar la calidad de la misma y estandarizar herramientas de
valoracion.

También es necesario tener una serie de intervenciones que se den o no en funcién de las
necesidades individualizadas y que contemplen todo el espectro de estas, motoras, cognitivas,
emocionales y conductuales.

El modelo para la atencién de personas con DCAI que se desea proyectar debe de tener las
siguientes caracteristicas:
Soportado en los Sistemas Publicos de Salud, Social y Educativo.
De maxima integracion y normalizacion social.
Garantia de coordinacién interdepartamental e interdisciplinar.
Niveles de garantia y profesionales de referencia identificados.
Programa explicito de Atencién al DCAl y Plan de Atencién Individualizada
sistematizado.
Seguimiento y propuestas de mejora a través del Comité de Expertos.
Resultados medibles e indicadores de calidad. Registro.
Atenciodn integral e integrada a pacientes y apoyo a familias.
Enfoque biopsicosocial que contemple de forma integrada y a través de un equipo
interdisciplinar las esferas cognitiva, conductual, emocional, social, familiar vy
ocupacional.

Valoracidn de nifios y nifias con DCAI

Valoracion neuroldgica por NP, que actuara como profesional de referencia del nifio o
nifia a lo largo de todo el proceso hasta los 16 afios de edad.

Valoracion fisica y funcional por RHB infantil.

Valoracion cognitivo-conductual psicélogo clinico si procede a peticion de NP o RHB.

Dafio Cerebral Adquirido Infantil - 13 -
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Valoracidn por trabajadora social hospitalaria a solicitud de NP.
Valoracidon por otras especialidades a solicitud de NP, como Oftalmologia, ORL,
Neurocirugia, etc.
Tras el alta hospitalaria se haran:
Valoracidn neurolégica por NP.
Valoracidn fisica y funcional por RHB infantil.
Valoracidn por Trabajo Social.
Valoracién cognitivo-conductual por psicélogo clinico a peticién de NP o RHB, si
procede.

Plan de intervencién y circuitos de atencién

= Circuito asistencial durante el ingreso hospitalario. Durante el evento productor de DCAI
los nifios y nifias seran hospitalizados, segun la gravedad de su estado, en planta del
Servicio de Pediatria del CHN o en la UCI Pediatrica. Se les asignara un NP de referencia
que hard la valoracién etiolégica y clinica y por RHB infantil que hara la valoracién
motdrica y funcional. Se hard también una valoracidn por la trabajadora social hospitalaria
que remitira un informe para garantizar la continuidad de valoracidn e intervencién por
parte de Trabajo Social en todo el circuito, asi como de otros especialistas si se requiere a
solicitud de NP. Si hubiera alteraciones cognitivo-conductuales se actuara segun pauta de
NP y SM. En situaciones de alteracion muy severa, se valora la derivacion a centros de
larga estancia (ASPACE).

= Tras el alta hospitalaria, el modelo de atencién difiere de acuerdo a los diferentes tramos
de edad.

- De 0 a 3 aios, la responsabilidad de la atencidon es del Centro de Atencién Temprana,
en coordinacidon con Salud, que continuarda con el seguimiento a través de NP
(seguimiento neuroldgico), RHB (seguimiento motor y funcional), Pediatria de
Atencidn Primaria, Trabajo Social de Atencién Primaria (visita domiciliaria en los
primeros 15 dias tras el alta hospitalaria y seguimiento posterior) asi como otras
especialidades en caso necesario (SM, ORL, Neurocirugia, etc.).

El Centro de Atencidon Temprana se estructura en dos unidades:

1. Unidad de Valoracién, Unica en toda la Comunidad y compuesta por profesionales

de trabajo social, medicina rehabilitadora y psicologia.
Esta unidad lleva a cabo el estudio y valoracion del/la menor, familia y entorno, y
como consecuencia determina la inclusion o no en el programa de intervencién
que se desarrolla en las Unidades de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana
(UDIAT).

2. UDIAT, que realizan la funcién de atencidn directa a nifios y nifias, familia y
entorno, llevando a cabo el Plan de Intervencidn Individual. Estas unidades estan
compuestas por psicomotricistas (psicoterapeutas y pedagogos), logopedas vy
fisioterapeutas (estas ultimas solo en el UDIAT de Pamplona y Comarca). Las UDIAT
de zonas de Tudela, Estella, Sangliesa. Tafalla y Santesteban estan concertadas con
ANFAS.

El Plan de Intervencidon Individual debera acordarse entre el Comité de Salud DCAl y el

Centro de Atencién Temprana.

Dafiio Cerebral Adquirido Infantil - 14 -
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El Departamento de Educacion interviene en esta etapa, desde la Seccién de 0-3 y
Escuelas Rurales y desde el Equipo de Atencién Temprana del Centro de Recursos de
Educacion Especial de Navarra.

- De 3 a 16 aiios, el seguimiento se realiza en coordinacion entre Salud y Educacién.
Seran controlados en NP y aquellos que lo requieran por RHB para el seguimiento
de alteraciones motdricas y funcionales.

En coordinacién con NP, se realizardn controles y seguimiento por Pediatria de
Atencion Primaria (hasta los 15 afos de edad y posteriormente por Medicina
Familiar y Comunitaria con informe de Pediatria que garantice la continuidad
asistencial) y por Trabajo Social del Centro de Salud o Servicios Sociales de Base.
Los casos mads severos se escolarizaran en Andrés Muiioz o Torre Monreal y el
resto estardn escolarizados en centros educativos de caracter ordinario, publicos o
concertados, con apoyo del CREENA.

Si presenta alteraciones psicopatoldgicas susceptibles de beneficiarse de una
intervencién terapéutica o valoracidon neuropsicoldgica en profundidad, serdn
atendidos en Salud Mental Infanto-Juvenil.

Se debatird el Plan de Intervencion individual entre el Comité de Salud DCAIl y
Educacion.

RHB pautard las sesiones de fisioterapia ajustadas a las necesidades de los nifios y
nifias con DCAI, que se impartiran en los centros escolares por fisioterapeutas del
Departamento de Educacién (que debera garantizar las sesiones necesarias
pautadas por RHB) o por fisioterapeutas del Departamento de Salud (en poblacién
no escolarizada y en nifios y niflas que requieran técnicas intervencionistas como
la infiltracion de toxina botulinica).

Se realizard valoracién por los orientadores escolares y en casos en los que se
precise una valoracidn-intervencion neuropsicoldgica, se solicitara apoyo al
CREENA o valoracidn por psicdlogo clinico (a solicitud de NP o RHB).

El Comité de Salud DCAI del CHN realizard una gestion de casos y valorard si se
necesita logopedia, pedagogia terapéutica, piscina terapéutica o estimulacion
sensorial (que se proporcionard de forma consensuada desde Educacidn, en
aquellos nifos y nifias sin escolarizar se realizard desde SNS-0).

Los trastornos de deglucién y la terapia ocupacional se proporcionaran desde el
CHN segun el Plan de intervencion Individual acordado en el Comité de Salud
DCAI. Para el abordaje de los trastornos de deglucidn, se requiere la coordinacién
de un equipo interdisciplinar en el que debe intervenir RHB, Digestivo,
Radiodiagndstico y Logopedia.

Seguimiento, el cerebro en edad infantil estd en pleno desarrollo hay habilidades que estan
emergiendo, o que aun no han aparecido, pero que precisan de la integridad del cerebro para
su completa expresién en el futuro. Al haber sufrido una lesién y romperse dicha integridad, es
previsible que la evolucién no siga los cauces habituales. Por ello, en el caso de los nifios y
nifias que han sufrido un dafio cerebral, la manifestacion de las consecuencias de las lesiones
puede demorarse hasta el momento en el que la capacidad en cuestidon habria de madurar.

Dafio Cerebral Adquirido Infantil - 15 -
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Ello obliga a seguimientos prolongados en el tiempo y frecuencia, normalmente hasta los 16

anos.

Terapias.

Las terapias resultantes de la propuesta son las que recoge el siguiente cuadro.

CAT. Centro CREENA C.Escolares
Atencion Andres Mufioz ¢/apoyo Salud

Temprana Torre Monreal CREENA CHN/SM
Fisioterapia Si Si Si Si
Psicomotricidad Si
Piscina terapéutica Si Si Si
Logopedia Si Si Si Si
RHB deglucion Si
Estimulacion Cognitiva Si Si Si Si
Terapia ocupacional Si Si
Estimulacién sensorial Si Si Si Si
Terapia conductual Si
Pedagogia terapéutica Si Si

Circuito esquematico de atencidn

Este esquema se inicia tras el hecho agudo que provoca el DCAl y por ello el ingreso del nifio

o nifia afectado en el CHN.

Planta hospitalizacion

Alta a domicilio

0 Meuropedristria [profesional de referencia)

— Rehabilitacion

i
i
i

- ‘-"': —Trabajo Socal
i

|'f- \,l
P
- Alteracidn™ = -, "
psico- 3
~. patologica__--" "~
I\_SI_/I .

1. Seguimiento Pediatra de AP
2. Revisionesen AE

= Neuropediatria

=RHB

= Otras especialidades

= Derivacion TS5 deZona

Salud Mental Infanto Juvenil
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Abordaje terapéutico de la familia y cuidadores

Es obvio el papel fundamental que la familia tiene en el cuidado, atencién y soporte de nifios y
nifias con DCAl y por tanto la necesidad de incorporar programas educativos, de apoyo,
orientacion e informacién dirigidos a familiares.

La familia, tras el enorme impacto que supone el DCAI en un miembro de la misma, debe
recorrer un proceso de preparacion, refuerzo y adaptacion de sus roles, lo que supone asumir
una gran carga fisica y emocional. La familia tiene que ser considerada, ayudada y asistida
tanto en las fases iniciales de la rehabilitacion como en fases avanzadas. Es importante
proporcionarles informacién, educacidon, apoyo, consejo, terapia y en algunos casos,
complementarlo con el tratamiento de problemas especificos, grupos de apoyo o incluso las
asociaciones de familiares de pacientes.

Las intervenciones con familiares/cuidadores de pacientes con DCAI pueden agruparse de la
siguiente forma:
Informacién sobre el DCAI: en el que el foco de la intervencién se centra en ofrecer
informacidn general sobre el DCAI (sus sintomas y manejo de los mismos).
Apoyo familiar: que se refiere a intervenciones centradas en el acompafiamiento
emocional de los familiares/cuidadores; y por ultimo
Entrenamiento en habilidades especificas del cuidado del paciente con DCAL.

Respecto a la poblacién infantil, se podria aplicar la evidencia desarrollada por un equipo
multidisciplinar de profesionales dedicados a la neuro-rehabilitacién de personas con DCA vy
publicado en la Guia de Neuro-Rehabilitacion en Dafio Cerebral Adquirido (Fundacién
Reintegra 2013), los programas de neuro-rehabilitacion deben incluir una intervencién
especifica con los familiares y/o cuidadores, que han de incluir al menos DOS de los siguientes
elementos (preferiblemente los dos primeros):

- Apoyo familiar.

- Entrenamiento en habilidades especificas del cuidado del paciente con DCA.

- Informacion sobre el DCA, sus sintomas y manejo de los mismos

Organos de Coordinacién y Garantia

= Profesional de referencia (Gestor de Caso - Case Manager-). Es el profesional de
referencia durante todo un proceso o parte del mismo, En el DCAI es el Neuropediatra
desde su inicio hasta los 16 afios (edad en la que pasara la Unidad DCA).

=  Orientadores Escolares. Profesionales de Educacidon que realizan las valoraciones
pedagdgicas y si procede derivaran para las valoraciones neuropsicoldgicas.

= Comité de Salud DCAI. Equipo de profesionales con caracter multidisciplinar (NP, RH,
SM y con representaciéon de los estamentos de mayor peso en la atencion).

Dafio Cerebral Adquirido Infantil - 18 -



Connr

mv\o ettotn

InTEERAGGN -‘-GESISTEHCIHL L. . . . .
mommscfr{cnwmu Servicio de Efectividad y Seguridad Asistencial.
EMSEGURIDHD Coordinacion SocioSanitaria
8
(¥

= Comité Coordinaciéon Salud, Educacion y Derechos Sociales. Coordina las actuaciones
que desde los diferentes servicios se dirige a la poblacidon de 0 a 3 afios con trastorno
de desarrollo o riesgo de padecerlo.

= Comité Coordinacidon Rehabilitacion CHN y centro de Atenciéon Temprana. Coordina
las intervenciones de nifios y niflas que son atendidos en ambos servicios.

=  Grupo Coordinacién entre Equipo de Salud Mental Infanto-Juvenil y el Equipo de
Atencidon Temprana del CREENA.

=  Centro de Atencion Temprana realizard las funciones de planificacidn, valoracion,
evaluacion y organizacion de las actividades del Servicio de Atencidon Temprana para
toda la Comunidad Foral de Navarra. Corresponde al mismo la recepcién de todas las
solicitudes del programa, tanto las realizadas directamente por los padres, tutores o
guardadores, como las derivadas por otros Servicios. Ubicado en Sarriguren con
Dependencia de la Agencia Navarra para la Autonomia y Desarrollo de las Personas,
formado por un equipo multidisciplinar de profesionales que realizan el estudio y
valoracién del menor, familia y entorno para toda la Comunidad con Unidades de
desarrollo Infantil y Atencidn Temprana que realizan la atencién directa a menores,
familia y entorno. Esta integrado por la Direccién, por la Unidad de Valoracién y por las
Unidades de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana (UDIATS).

= Unidades de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana UDIAT, realizan la funcién de
atencién directa a nifios y nifias, familia y entorno, llevando a cabo el Plan de
Intervencién Individual.

= Unidad de Valoracién. Equipo de Valoracidn, de caracter interprofesional debera, al
menos, contar con profesionales con los siguientes perfiles: psicélogo clinico,
pedagogo, médico rehabilitador y trabajador social que cuenten con formacion
especifica en Atencién Temprana.

= CREENA. El Centro de Recursos de Educacién Especial de Navarra, dependiente del
Departamento de Educacién, tiene por objetivo la ordenacién y organizacion de la
Educacidn Especial en nuestra Comunidad.
Su actuacién se rige por los principios de complementariedad y subsidiariedad de los
centros escolares y, presta apoyo especifico para la atencién de los alumnos y alumnas
con necesidades educativas especiales derivadas de discapacidad fisica, psiquica,
sensorial (auditiva y visual) y problemas graves de conducta.

=  Servicio de Atencion Temprana en la Comunidad Foral de Navarra, entendiendo por
tal el conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacién infantil de 0 a 3 afios, a la
familia, al entorno, que tiene por objetivo dar respuesta, lo mas pronto posible, a las
necesidades transitorias o permanentes que presenta la poblacion infantil con
trastornos en su desarrollo o que tienen riesgo de padecerlo. La Atencidn Temprana
implica la intervencién individualizada y/o grupal de caracter preventivo, terapéutico,
habilitador y rehabilitador, global e interdisciplinar, orientada tanto al niflo o a la nifa
como a su entorno familiar y social, integrando y coordinando actuaciones de los
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sectores implicados (Salud, Educacion, Servicios Sociales) y la creacién de recursos
especificos para el desarrollo de la atencidn integral.

= Comision Directora de Atencion Temprana, adscrita a la Agencia Navarra de
Autonomia y Desarrollo de las Personas creada con el fin de asegurar la necesaria
coordinacién interdepartamental e integrada por Director/a Gerente de la Agencia
Navarra de Autonomia y Desarrollo de las Personas, Subdirector/a de Valoracién y
Servicios, Director/a General de Salud, Director/a General de Educacion.

= Comision Técnica de Atencion Temprana creada a través de la ORDEN FORAL
102/2016 del Consejero de Derechos Sociales para la elaboracidén andlisis y
coordinacién del Plan Integral de Atencidn Temprana.

= Comité de Expertos DCAI creado a través de ORDEN FORAL 48/2015, de 8 de abril, de
la Consejera de Salud, para dar respuesta a las necesidades que pacientes y familiares
tienen de rehabilitacién integral dirigida al restablecimiento funcional mas déptimo
posible y que facilite un adecuado nivel de integracién biopsicosocial. Formado por
profesionales del SNS-O y un representante de la Asociacién de familias de nifios y
niflas con DCAL.

VI.- Conclusiones

v Los nifios y nifias con DCAI precisan un abordaje terapéutico integral y seguimiento a
largo plazo a cargo de equipos interdisciplinares.

v Es preciso definir un protocolo de atencién en el SNS-O en coordinaciéon con los
Departamentos de Educacion y Politicas Sociales.

v En el CHN se constituira un Comité de Salud DCAI en el que participen los diferentes
perfiles profesionales directamente implicados en la atencidn sanitaria a estos nifios y
nifias. Ese comité serd el que se coordine con los profesionales de Politicas Sociales y
de Educacién relacionados con la atencidn a nifios y nifias con DCAI.

v El Plan de Intervencidon Individual se acordard en el Comité de Salud DCAI con

consenso y participaciéon con el Centro de Atencion Temprana (0-3 afios) o de
Educacidn (nifios y nifias escolarizados).
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v Desde el ingreso hospitalario por el evento agudo que causa el DCAI, se asignara como
profesional de referencia a cada nifio y nifia con DCAl un NP, profesional que
coordinara e integrard el Plan de Intervencion Individual.

v Durante el ingreso hospitalario, se realizara valoracién por trabajo social a solicitud de
NP. Desde trabajo social del CHN se emitira un informe para la trabajadora social del
Centro de Salud, profesional que garantizara una visita domiciliaria en los primeros 15
dias tras el alta hospitalaria y el posterior seguimiento de los casos que lo precisen.

v Se sistematizardn los protocolos de evaluacién neuropsicoldgica para que sean
homogéneos, accesibles y de calidad.

v En niflos y nifas escolarizados, la valoracién psicopedagdgica la realizaran los
psicdlogos o pedagogos (Educacién) que pueden solicitar valoracidon mds especifica al
CREENA. En nifios y nifias de 0 a 3 las valoraciones las realiza el CAT (Derechos
Sociales). En nifios y nifias con seguimiento en Salud Mental, la valoracién
neuropsicoldgica la realizan los psicdlogos clinicos de la Red de Salud Mental del SNS-
O. Se precisa un Psicélogo Clinico en el CHN para realizar la valoracidn e intervencién
neuropsicoldgica a nifios y niflas de mas de 3 afos sin escolarizar y aquellos casos que
NP o RHB, consideren necesarios.

v Se garantizard la continuidad asistencial de estos nifios y niflas en periodos de
transicién mediante informe y reunidn presencial si se precisa:
De pediatria de AP a Medicina Familiar y Comunitaria
De NP a neurologia
De SM infantojuvenil a CSM
De RHB infantil a RHB de adultos.

v Las sesiones de fisioterapia se pautaran por RHB y se respetara el criterio clinico. Se
precisa consenso con Educacidon y adaptacion de recursos de fisioterapia a las
necesidades.

v Es necesario un recurso de terapia ocupacional y de logopedia en el CHN para
complementar el Plan de Intervencion Individual en casos que lo precisen.

v Para abordar los trastornos de deglucion, se requiere la coordinacién de un equipo
interdisciplinar en el CHN en que deben intervenir RHB, digestivo, radiodiagndstico y
logopedia.

v Se realizard un estudio de las necesidades de camas en modalidad de ingreso de
Media-larga Estancia para los nifios y nifias con DCAI.

v Se creard un registro en el Departamento de Salud de DCAIl y el Grupo de Expertos
DCAI disefard indicadores de evaluacion de resultados en salud.

v Los nifios y nifias con DCAI y su entorno familiar serdn parte activa en el Plan de
Intervencién Individual.
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v Se disefiara un programa de intervencién especifica a familiares y cuidadores de nifios
y nifas con DCAI que integre:
Informacién sobre el DCA, sus sintomas y manejo de los mismos
Apoyo familiar: acompafamiento emocional a familiares y cuidadores
Entrenamiento en habilidades especificas del cuidado del paciente con DCAI.

v Identificar las necesidades formativas de actualizacién continua para los profesionales
gue intervienen en el abordaje de nifos y nifias con DCAL.

v Los tratamientos descritos pueden ser beneficiosos para otras patologias de caracter
neurolégico.
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VIIIl.- Glosario

ANFAS Asociacidon Navarra personas y familias con Discapacidad Intelectual
ASPACE Asociacién Paralisis Cerebral

CAT Centro de Atencién Temprana

CIE 9-MC Clasificacién Internacional de Enfermedades

CHN Complejo Hospitalario de Navarra

CREENA Centro de Recursos de Educacion Especial de Navarra
CEAC Centros Escolares ordinarios con apoyo del CREENA
DCA Dafio Cerebral Adquirido

DCAI Dafio Cerebral Adquirido Infantil

HH Asociacidn Hiru Hamabi

NP Neuropediatria

PT Pedagogia Terapéutica

REMA Registro de Morbilidad Asistida

RHB Rehabilitacion

SNS-O Servicio Navarro de Salud - Osasunbidea

TCE Traumatismos craneoencefalicos

UDIAT Unidades de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana
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IX.- Anexos

Esquemas de interés. Guia Atencion Temprana. Gobierno de Navarra. 2015.

1. RECURSOS EN SERVICIOS SOCIALES

1.5. Protocolo de intervencidn.
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2+ RECURSOS EN SALUD

2.1.4. Derivacion y Niveles de Atencidn.

Existen dos niveles de atencion dentro de Salud:

¥ ler Nivel: de acceso a los recursos relacionados con los trastornos del desarrolle en
nifos de 0- 6 afios:

=  Pediatriz de ATENCION PRIMARIA {Centros de Salud).

¥ 2% Nivel: Otras especialidades médicas y subespacialidades pedidtricas:
= Negnatologia.
=  Otorinclaringologia.
= Rehabilitacion.
=  Neuropediatria.
= C5M U; C5M Estella; C5M Tudela.

CENTROS EDUCATIVOS SERVICIOR SOCIALES FAMILIA

ATENCISN PRIMARLA:

PEDIATRIA

! |

ESPECIALIDADES PEMATRICAS

B Hosnatologa
CEMTRG DE ATENCION TEMPRAMA =  Giorrinelaringologia
(caT) - = FRehabilitadén
= HNouropediatria
& Zalud mental infarte juvenil

'

GEMETICA,

Desde estos ambitos del 22 nivel se pueden derivar directamente a Atencion Temprana los

casos gque consideren oportuno. Otros casos son dados de zlta para seguimiento por parte del
Pediatra de Atencidn Primaria.
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3. RECURSOS EN EDUCACION

Servicio de Efectividad y Seguridad Asistencial.

Coordinacion SocioSanitaria

3.1.3. Proceso de atencion a las necesidades especificas de
apoyo educativo en el Primer Ciclo.

PROCEDENCIA DE LAS SOLICITUDES
Centro de Atencion Temprana, Escuelas
Infantiles, Ayuntamientos...
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