INFORME Y PROPUESTA DE PATOLOGIAS Y PROCEDIMIENTOS P ARA
LOS QUE ES NECESARIO DESIGNAR SERVICIOS Y UNIDADES DE
REFERENCIA (CSUR) EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD (SNS) QUE
SE ELEVAN PARA ACUERDO AL CISNS

Hasta el momento elConsejo Interterritorial (CISNS) ha acordado 66 patologias y
procedimientos para los que es necesario designar CSUR en el SNS vy los criterios que deben
cumplir éstos para ser designados como de referencia.

Asi mismo, el CISNS ha acordado teesignaciéon de 227 CSUR en 46 centrosjue
corresponden a 52 de dichas patologias o procedimientos

El Comité de Designacion de CSUR, fruto del trabajo de los correspondientes Grupos. de
Expertos, ha acordado elevar al CISNS 2 propuestas de patologias y proce@dimientos para
las que es necesario designar CSUR vy los criterios que deben eamplir los servicios y
unidades para ser designados como de referencia en el SNS.

Una vez acordadas las propuestas de patologias o procedimientos ponel"CISNS, se abrir4 un
plazo de presentacion de solicitudes de centros por parte de_las\Comunidades Autbnomas al
Comité de Designacion. EI Comité las evaluard y enviard lasadmitidas a tramite a la
Subdireccidén General de Calidad y Cohesion para el inicio delgro¢éso de acreditacion.

A. Revision de fichas:

El Comité de Designacién de CSUR, en su reunion del 10 de junio de 2016, acordé que, dado
que ninguna de las propuestas presentadaS para ser servicio o unidad de referencia para la
atencion de las coagulopatias congénitas y enfermedades afines cumplia los criterios de
designacion acordados por el CISNSypse devolviera la ficha al Grupo de Expertos de
Hematologia para que se revisaran dichos criterios.

El Grupo de Expertos de Hematologia ha revisado los criterios de designacion
correspondientes a la “Ficha68. Coagulopatias congénitgselevando el pasado 28 de
febrero de 2017 su nuevaypropuesta de criterios que deben cumplir las unidades que
realicen dicho procedimiéento al citado Comité. Esta propuesta se aprobd, presentandose al
CISNS para su acuerdo.

B. Nueva propuesta‘ de patologias y procedimientos para las que es preciso designar
servicios y unidades‘de’referencia en el SNS:

El Comiténde Designacion de CSURen su reunién de28 de febrero de 2017estudio la
propuestadde_patologiagpara las que es preciso designar CSUR en el SNS, referida a la
patelogia compleja hipotalamo-hipofisaria (nifios y adultos), asi como los criterios que los
centros deben cumplielaborados por el Grupo de Expertos de Endocrinologia, revisados

por Neurocirugia, y acordo elevar dicha propuesta al CISNS.

Patologias y procedimientos para las que es precistesignar servicios y unidades de
referencia en el SNS y los correspondientes criterios de designacién que se proponen para
acuerdo al CISNS yer Anexo)

68. Coagulopatias congénitas
71. Patologia compleja hipotalamo-hipofisaria (nifios y adultos)




ANEXO

68. COAGULOPATIAS CONGENITAS

Propuesta de revision de criterios de designacion realizada por el Grupo de Expertes de Hematologia y aprobada en el Comité de
Designacion de CSUR el 28 de febrero de 2017).

COORDINACION: SG CARTERA BASICA DE SERVICIOS DEL SNS Y FC.

GRUPO DE EXPERTOS DE HEMATOLOGIA
Inmaculada Concepcion Herrera ~ ANDALUCIA

Arroyo

Luis Palomera Bernal ARAGON

Ana Pilar Gonzéalez Rodriguez ASTURIAS

Eulogio Conde Garcia CANTABRIA

José Ramén Gonzalez Porras CASTILLA Y LEON

Jorge Cuesta Tovar CASTILLA-LA MANCHA

Alvaro Urbano Ispizua CATALUNA

Pascual Marco Vera C.VALENCIANA

José Luis Bello Lopez GALICIA

Jose L. Diez Martin MADRID

Vicente Vicente Garcia MURCIA

Maria Teresa Zudaire Ripa NAVARRA

Maria Araiz Ramirez PAIS VASCO

José Maria Moraleda SOCIEDAD ESPANOLA DE HEMATOLOGIA Y HEMOTERAPIA

Elena Cela de Julian SOCIEDAD ESPANOLA DE HEMATOLOGIA Y ONCOLOGIA PEDIATRICAS
Alba Bosch Llobet SOCIEDAD ESPANOLA DE TRANSFUSION SANGUINEA Y TERAPIA CELULAR
Rosario Arrieta Gallastegui EXPERTO MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD
Raul Cérdoba Mascufano EXPERTO MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD
Victor M. Jiménez-Yuste EXPERTO MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD
Joan LLuis Vives-Corrons EXPERTO MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD
Eduardo Muiiiz Diaz EXPERTO MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD



SG DE CALIDAD Y COHESION (MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E
IGUALDAD)

S.G. DE PROMOCION DE LA SALUD Y EPIDEMIOLOGIA (MINISTERIO DE SANIDAD,
SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD)

S.G. DE PROMOCION DE LA SALUD Y EPIDEMIOLOGIA (MINISTERIO DE SANIDAD,
SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD)

Antonio Sarria Santamera INSTITUTO DE SALUD CARLOS Il

Rita Quesada Ortells
Elena Moro Domingo

Magdalena Pérez Jiménez

68. COAGULOPATIAS CONGENITAS

Las patologias objeto de atencidn en este tipo de CSE®h las denominadas.congénitas que son:
1. La Hemofilia: trastorno de la coagulacién de origen genético ligado alcromosoma X causado por el déficit del factor VIII (Hemofilia
A) o el factor IX (Hemofilia B) que conduce a un trastorno hemorréagico. El paciente hemofilico puede llegar a sangrar en cualquier
localizacion anatdmica, pero la manifestacion clinica fundamental es el sangrado intraarticular y muscular. Otras manifestaciones
hemorragicas menos frecuentes incluyen el sangrado digestivo, hematuria, hemorragia intracraneal, sangrado en mucosas y hemorragi
prolongada tras intervenciones quirurgicas o traumatismes. ‘El desarrollo de anticuerpos inhibidores frente al factor VIII (FVIII) o factor
IX (FIX) constituye en la actualidad la complicacién mas grave € importante del tratamiento sustitutivo con concentrados de factores de la
coagulacion, conformando el mayor reto en el tratamiento.de estos pacientes.
2. Enfermedad de Von Willebrand coagulopatiafcongénita mas frecuente. Esta causada por una alteracidén cuantitativa o cualitativa del
factor de von Willebrand (FvW). La manifestacion clinica mas frecuente en pacientes con EVW son las hemorragias mucocutaneas como
consecuencia de la alteracién de la hemgstasia primaria, siendo las hemorragias més frecuentes las metrorragias, seguidas por epistax
gingivorragias, hematuria y mas raramente hematemesis y melenas. El tratamiento correcto de la EVW requiere conocer las caracteristica
de los distintos subtipos para la corre€taeleceion en cada caso del tratamiento adecuado.
3. Otros déficits congénitos de faetores de la coagulacidse presentan con mucha menor frecuencia, por eso son denominados déficit
raros de la coagulacion. Dadasla rareza de los mismos es mas dificil sospecharlos, realizar un diagnéstico correcto y un manejo
terapéutico adecuado. Estos déficits sen alteraciones de origen congénito que se heredan con un patrén autosémico. Las manifestacion:
hemorragicas mas importantes aparecen en individuos homocigotos, pero no se debe olvidar que aunque los heterocigotos habitualment
no presentan clinica hemorragiea importante pueden presentarla ante traumatismos o intervenciones quirurgicas.

La poblacion diana a atendedada lasnaturaleza congénita de estos trastornos son nifios y adultos



El manejo integral de las personas afectadas de coagulopatias es complejo, siendo esencial que los pacientes tengara@greaSo parna

equipo multidisciplinar (enfermeras, hematdlogos, rehabilitadores, ortopedas, psicologos, cirujanosfy otres profesionales sanitarios).

El tipo de atencion que debe proporcionar el CSURe coagulopatias congénitas es:
a) Prevencion de las complicaciones hemorragicasiginseguimiento e individualiza¢ion de“los esquemas de profilaxis). La
implantacion de esquemas de profilaxis adecuados supone convertir a pacientes con secuelas invalidantes en pacientes integrados en
vida escolar y laboral. Esta prevencion se fundamenta en un correcto diagnéstico de laboratorio, tratamiento farmacol6gico y seguimiento
de los pacientes con coagulopatias congénitas.
b) Manejo integral de la artropatia (médico y quirdrgico) y secuelas musculares en pacientes adultos, que puede iniciarse en la edac
infantil en pacientes afectos de coagulopatias congénitas.
c) Abordaje de las complicaciones derivadas del tratamiento, como _les"inhibidores que incrementan la morbilidad, mortalidad y las
complicaciones derivadas de las infecciones virales trasmitidas en_el pasado por los concentrados de la coagulacidon en pacientes co
coagulopatias. Ofrecer una asistencia de calidad a las personas con coagulopatias congénitas con inhibidor requiere un grado d
experiencia y capacitacion, que se inicia desde el mismo momento. del diagnéstico y se prolonga durante toda la vida del paciente. La
esperanza de vida de estas personas esta directamente relaeionada con el cuidado especializado, tanto en los paises en vias de desarr
como en el mundo occidental lo que justifica la necesidad de establecer un CSUR para esta patologia.

En resumen ebbjetivo del CSUR es ofrecer a los pacientes con coagulopatias congénitas una atencion integral y de calidad, garantizar los

esquemas de profilaxis, el manejo de complicaciones ortopédicas y-del desarrollo de inhibidores tanto en la edad pediatrica como en la eda

adulta.

A. Justificacion de la propuesta

» Datos epidemioldgicos de las coagulopatiasLas coagulopatias congénitas son consideradas en general enfermedades raras.|Se estima
congénitas (incidencia y prevalencia): guela hemofilia A tiene una incidencia anual de 1 por cada 5.000 recién racidos
varones (60% de ellos con afecciéon grave) con una prevalencia de 1/12.000 varones,
mientras que la hemofilia B tiene una incidencia estimada de 1 varon afecto por cada
30.000 nacimientos (20-45% de casos graves). En nuestro pais los datos provenjentes de
un estudio epidemioldgico realizado hace pocos afios estima la poblacion con hemofilia
en torno a los 3.000 pacientes. Dentro de opante presenta la clasificacibn ORPHA448.
En cuanto a los déficits de otros factores de coagulacion la prevalencia de los mismos en
la poblacién general es baja, varia desde 1/500.000 individuos en el caso del dgficit de




factor VII (FVIIl) a 1/2 millones en el déficit de factor IL(FIl). La Enfermedad de Von
Willebrand sin embargo puede llegar hasta el 1 ien las formas graves solo

presentan 0,1% de prevalencia. E
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B. Criterios que deben cumplir los Centros, Servicios o Unidades para ser designados como de referencia para la
atencion de las coagulopatias congénitas

» Experiencia del CSUR:

- Actividad:
e Numero de pacientes que dehemO0 pacientes (nifios y adultos) en seguimienio Hemofilia A o B grave (FVII/FIX
atenderse al afio para garantizar pumenor 1%) atendidos en la Unidad.€n el afio, de media en los 3 ultimos afios.
atencion adecuada de las coagulopatias - De estos, al menos 12 son pacientb$ afios en seguimiento con Hemofilig A
congénitas: o B grave (FVIII/FIX menor.1%)fatendidos en la Unidad en el afio, de media en
los 3 ultimos afos.

- 50 pacientes (nifios y adultos) en seguimiento con Enfermedad de von Willebrand (en

todas sus formas), atendidos en la Unidad en el afio, de media en los 3 ultimos afios.

- De estos, al menos 5 son pacient&4 afios en seguimiento con Enfermedad
de vomgWillebrand'(en todas sus formas) atendidos en la Unidad en el afio, de
media ‘en’las, 3 tltimos afios.

- 30 pacientes (nifigs y adultos) en seguimiento con otros déficits raros de la coagulacion

en sus formas graves, (<20% de actividad del factor deficitario en plasma) atendidos en

la Unidad en‘ehafio, de media en los 3 ultimos afios.
- De /estos, al menos 5 son pacientéd afios con otros déficits raros de la
coagulacion en sus formas graves, (<20% de actividad del factor deficitario en
plasma) atendidos en la Unidad en el afio, de media en los 3 ultimos afios,

- Seguimiento de al menos 2 pacientes con inhibidores frente a factores de la

coagulacion en los ultimos 3 afios.

-5 pacientes >14 afios con coagulopatias congénitas sometidos a procedimientos de

cirugia ortopédica menor o mayor en el afio, de media en los ultimos 3 afios.

- Otros datos: investigacion emesta materia, | - Docencia postgrado acreditada: participacion de la Unidad en el programa MIR del
actividad docente postgrado, formagion Centro.
continuada, publicaciones, sesiones El centro cuenta con unidades docentes o dispositivos docentes acreditados para




multidisciplinares, etc.:

hematologia y hemoterapia, pediatria y traumatologia_ y ortopedia.

- La Unidad participa en proyectos de investigacion' en este campo, en el marc
Instituto de Investigacion acreditado por el Institute,Carlos IN.

- La Unidad participa en publicaciones en gste campa.

- La Unidad realiza sesiones clinicas muitidiseiplinares, al menos mensuales, en

D de un

las que

participan todas las Unidades implicadas “en fa atencion de los pacientes con
coagulopatias congénitas, para la toma de, decisiones clinicas y coordinacion de

tratamientos.

- La Unidad tiene un programa dé formacion continuada en coagulopatias congénitas
para los profesionales de la Unidad estandarizado y autorizado por la direccion del

centro.

- La Unidad tiene un programa,de formacion en coagulopatias congénitas, autorizado

por la direccion del centro, dirigido a profesionales sanitarios del propio hospi
otros hospitales y deqatencion primaria.
- La Unidad tieneyun pregrama de formacion en coagulopatias congénitas (

tal, de

charlas,

talleres, jornadas. de, dialogo,...) dirigido a pacientes, familias y asociaciones de
pacientes, autorizado ‘por la direccion del centro, impartido por personal médico y de
enfermeriay, asi, como de otro personal sanitario implicado en el manejo de estos

pacientes:

» Recursos especificos del CSUR:

- Recursos humanos necesarios para la ade¢

atencion de las coagulopatias cengenitas:

- EI CSUR de“coagulopatias congénitas debe garantizar la continuidad de la atencion
cuando elgpaciente infantil pasa a ser adulto mediante un acuerdo de colahoracion

firmadogpor el Gerente/s de/los centro/s y los coordinadores de las unidades pe
y. deradultos.

- El CSUR para la atencion de las coagulopatias congétetadra caracter

diatricas

multidisciplinar y estar4 formado por una Unidad basica y diversas Unidades que

colaboraran en la atencion, diagndstico y tratamiento de los pacientes y actu
forma coordinada.

waddaJnidad multidisciplinar béasica estard formada, como minimo, por el sig
personal a tiempo parcial:

aran de

liente




- Formacién basica de los miembros
equipo®

- Equipamiento especifico necesario. para
adecuada atencibn de las coagulopg
congénitas:

- Un coordinador asistencial, hematdlogo, que garantizara la coordinacion de la atencién

de los pacientes y familias por parte del equipo clinico deida Unidad basica y el re
Unidades que colaboran en la atencion de estos pacientes. El coordinador sera u
los miembros de la Unidad.

- Atencion continuada las 24 horas los@65¢dias,del afio de un facultativo hem
con conocimientos en coagulopatias congénitas:

- Atencion continuada las 24 horas |los 365 dias del afio de pediatria.

- 1 hematodlogo.

- 1 hematdlogo o pediatra con dedicacién a'la atencién de nifios.

- 1 hematologo o facultativo con.experiencia en asesoramiento genético a tiempo
parcial.

- 1 traumatélogo a tiempao,parcial.

- 1 rehabilitador a tiempo parcial.

- 1 psicoélogo/psiquiatra,a tiempo parcial.

- Personal de Enfermeria:

- Personal administrativo.

deEl coordinador _asistencial, especialista en Hematologia y Hemoterapia, debe te
experienacia“minima de 5 afios en el diagndstico y tratamiento de los pacien
coagulopatias‘congénitas.
- Elfresto,de miembros de la Unidad multidisciplinar basica deberan tener al m
anos degexperiencia en la atencidén de pacientes con coagulopatias congénitas.
= Personal de enfermeria con experiencia en la atencion de coagulopatias congeér

Jl@onsulta especifica de coagulopatias congénitas diaria para adultos y nifios. Al
itlaea vez a la semana la consulta se realizara conjuntamente con el traumatélogo

rehabilitador para valorar las complicaciones de este tipo de pacientes.

- Consulta de enfermeria diaria para pacientes con coagulopatias congeénit

administracion de concentrados de la coagulacion.

- Disponibilidad de hospitalizacién para adultos.
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» Recursos de otras unidades 0 Sservicig
ademas de los del propio CSUR necesari(

para la adecuada
coagulopatias congénita&

atencion

de

la

pexperiencia en la atencion de'nifnes .y adultos con coagulopatias congénitas.
S

- Disponibilidad de hospitalizacion para nifios.
- Disponibilidad de Hospital de dia para adultos.
- Disponibilidad de Hospital de dia para nifios.

- Programa activo de ensefianza para gue l0S pacientes desarrollen autotratamiento

domiciliario con concentrados de factores de,la coagulacion. El programa 1o imn
los equipos de enfermeria y lo supervisa el'equipo médico.

- Accesibilidad directa de los pacientes y delos centros que habitualmente atiend
pacientes a los recursos de la Unidad.mediante via telefonica, email o similar.

sTodos los Servicios/Unidadessrelacionados con la Unidad de referencia f

El centro donde esta ubicada la'Unidad dispone de:

- Servicio/Unidad desematologia.

- Servicio/Unidad de pediatria.

- Servicio/Unidad.de traumatologia y ortopedia

- Servicie/Unidad de rehabilitacion.

- Servicio/dnidad de ginecologia.

- Servicie/Unidad de genética y asesoramiento genético.

- Servicio/Unidad de diagndstico prenatal.

- Servicie/dnidad de psiquiatria/psicologia clinica para apoyo psicologico
pacientes y familias con coagulopatias congénitas.

parten

en a los

endran

a los

= Servicio/Unidad de infecciosas, con capacidad de tratamiento de pacientes infectados

porVIH y/o VHC.
-¢(Area de laboratorio:

= El laboratorio debe poder ofrecer test para el manejo de los pacientes| las 24
horas (determinacion de FVIII y FIX) y asi como test de determinacidn de

inhibidores (test de Bethesda) diario si se precisa.
La dosificacién de FVIII, FIX, Factor von Willebrand, FlI, FV, FVII, FX, F

K

FXIl'y FXII y fibrinbgeno deben estar disponibles en el centro.




= En caso de precisar el envio de alguna determinacién para otras prug
realizadas en el centro (como determinacion/de multimeros de FVW, prop
del FVW, etc.) el laboratorio tiene que tenerfun protocolo para el env
muestras que refleje como se han de regepcionar, preparar, almacenar y @
las muestras que se envien y se hagawun seguimiento de las mismas. El g

tbas no
éptido
io de
ustodiar
rotocolo

debe estar actualizado y ser conocide y-utilizado por el personal del laboratorio.

En el caso de envio de muestras a otros paises, el/los laboratorio/os
cumplir los tramites y permisos, necesarios de acuerdo con la normativa
(Real Decreto 65/2006, de 30 de enero, por el que se establecen requisito
importacion y exportacion,de’ muestras biologicas; Real Decreto 1301/20
10 de noviembre, por el que se establecen las normas de calidad y segurig
la donacion, la obtencion, la evaluacion, el procesamiento, la preservag
almacenamiento y la distribucion de células y tejidos humanos y se aprue
normas de caoerdinacién'y funcionamiento para su uso en humanos).
Laboratoriogncluide, en programas de control externos de calidad.
= El/los laboratorio/os es deseable que dispongan de la acreditacion frern
norma/UJNE-EN'ISO 15189 otorgada por un organismo nacional de acred
guegse haya sometido con éxito al sistema de evaluacidén por pares previg
Reglamento (CE) n° 765/2008 del Parlamento Europeo y del Consejo, d
julio de 2008.
- Servicie/dnidad de farmacia, dotada de tratamiento con concentrados de coag
para todos los tipos de coagulopatias y de agentes bypass para los pacie
inhibidores.
-'Servicio/Unidad de trabajador social.
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» Indicadores de procedimiento y resultados
clinicos del CSUR;

5 Los indicadores se concretaran con las Unidades que se designen.

- La Unidad cuenta con protocolos, actualizados y conocidos por todd
profesionales, que incluyen procedimientos diagndsticos y terapéuticos y segu

s los
miento
tas.

para cada una de las patologias englobadas dentro de las coagulopatias congéni
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La Unidad mide:

- % Pacientes en profilaxis en cualquiera de sus formas/pacientes atendidos en I
en el afo.

Unidad.

- Consumo de factores de coagulacion/n®de/pacientes atendidos en el afio.

- % sangrados articulares/n® pacientes en cualquier modalidad terapéutica, tratac
ano.

- % pacientes en inmunotolerancia/pacientes totales con inhibidor.

- % éxito de los esquemas'de inmunotolerancia/pacientes con inhibidor.

- % complicaciones infecciosas en cirugia ortopédica/n® cirugias realizadas en el

- Existencia de infarmes elinicos completos y tiempo trascurrido en su elaboracié
recepcion en\centrodel paciente.

A Unidad

- N° de sangrados en pacientes en profilaxis/in® de pacientes tratados en el afio en la

los en el

afno-

ny

» Existencia de un sistema de informacién- El hospital, incluida la Unidad de referencia, codifica con la CIE.10.ES y recog

adecuado:

los dates! del registro de altas de acuerdo a lo establecido en el Real Dec
69/2015, de6de febrero, por el que se regula el registro de Actividad de Atenc
Sanitariasespecializada (RAE-CMBD).

= [andnidad dispone de uegistro de pacientes carbagulopatias congénitas, que
menos debe contar con:

- Cédigo de Identificacion Personal.

- N° historia clinica.

- Fecha nacimiento.

- Sexo.

- Pais de nacimiento.

je
reto
on

al

- Cédigo postal y municipio del domicilio habitual del paciente.
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- Régimen de financiacion.

- Fecha y hora de inicio de la atencion.

- Fecha y hora de la orden de ingreso.

- Tipo de contacto (Hospitalizacion, Hespitalizacion“a domicilio, Hospital dg
meédico, Cirugia ambulatoria, Procedimiento. ambulatorio de especial compl
Urgencias).

- Tipo de visita (Contacto inicial, Contacto sucesivo).

- Procedencia (atencion primaria;.sekvicios del propio hospital: urgencias, ¢
ambulatoria, hospital de dia médico, hospitalizacién, hospitalizacion a don
procedimientos ambulatorios, de' especial complejidad, consultas; otros se
servicios de otro hospital/centro sanitario; iniciativa del paciente; emergg
médicas ajenas a los servicios; centro sociosanitario; orden judicial).

- Circunstancias de la atencién (No programado, Programado).

- Servicio responsable de la atencion.

- Fecha y horage finalizacion de la atencion.

- Tipo de ‘alta,(Damicilio, Traslado a otro hospital, Alta voluntaria, Exitus, Tras
a centro sociosanitario).

- Dispasitivo, de'continuidad asistencial (No precisa, Ingreso en hospitalizacio
propie: haspital, Hospitalizacion a domicilio, Hospital de dia médico, Urger
Consultas):

“FFechasy hora de intervencion.

- Ingreso en UCI.

abfas de estancia en UCI.

- Diagnéstico principal (CIE 10 ES).

- Marcador POAL del diagnadstico principal.

- Diagndsticos secundarios (CIE 10 ES).

- Marcador POA2 de los diagndsticos secundarios.

- Procedimientos diagndsticos realizados al paciente (CIE 10 ES).
- Procedimientos terapéuticos realizados al paciente (CIE 10 ES):

2 dia
ejidad,

Cirugia
icilio,

[Vicios;
encias

slado

N en el
1cias,

- Complicaciones (CIE 10 ES).
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- Seguimiento del paciente.

La unidad debe disponer de los datos precisos_gue deberé remitir a la Secretaria
del Comité de Designacion de CSUR del Sistema “Nacional de Salud parg el
seguimiento anual de la unidad de referencia:

& Experiencia avalada mediante certificado del gerente del hospital.

®| os estandares de resultados clinicos, consensuados por el grupo de expertos, sefvaloraran, en principio por el Comité de Designacion, en
tanto son validados segun se vaya obteniendo mas informacion de los CSUR. Unayvezyalidados por el Comité de Designacion se acreditara st
cumplimiento, como el resto de criterios, por la S.G. de Calidad y Cohesion.
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71. PATOLOGIA COMPLEJA HIPOTALAMO-HIPOFISARIA (NINOS Y ADULTOS)

Propuesta de criterios de designacion realizada por el Grupo de Expertos de Endocrinologia, revisado por Neurocirugia, aprobada en el
Comité de Designacion de CSUR el 28 de febrero de 2017.

COORDINACION: SG CARTERA BASICA DE SERVICIOS DEL SNS Y FC.

GRUPO DE EXPERTOS DE ENDOCRINOLOGIA
Maria Asuncion Martinez Brocca  ANDALUCIA

M2 Antonia Sancho Serrano ARAGON

Edelmiro Menéndez Torre ASTURIAS

Carlos Pesquera Gonzalez CANTABRIA

Daniel de Luis Roman CASTILLA Y LEON

Susan Webb Youdale CATALUNA

Carlos Morillas Arifio C.VALENCIANA

Julia Alvarez Hernandez MADRID

Fatima Illan Gémez MURCIA

Luis Forga Llenas NAVARRA

Sonia Gaztambide Saenz PAIS VASCO

Manuel Puig Domingo SOCIEDAD ESPANOLA DE ENDOCRINOLOGIA Y NUTRICION

Luis Antonio Castafio Gonzalez ASOCIACION ESPANOLA DE PEDIATRIA

Beatriz Garcia Cuartero SOCIEDAD ESPANOLA DE ENDOCRINOLOGIA PEDIATRICA

Rita Quesada Ortells SG CALIDAD Y COHESION (MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E
IGUALDAD)

Jesus Gonzalez Enriquez INSTITUTO DE SALUD CARLOS llI

EXPERTOS NEUROCIRUGIA (Revision ficha)
José Hinojosa Mena-Bernal SOCIEDAD ESPANOLA DE NEUROCIRUGIA
Fernando Carceller Benito EXPERTO MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD
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71. PATOLOGIA COMPLEJA HIPOTALAMO-HIPOFISARIA (NINOS Y ADULTOS)

Las patologias objeto de atencion de este tipo de CSUR son los procesos complejos congénites,y adquiridos del area hipotalamo-hipofisaria, e
nifos y adultos, que determinan disfuncién hormonal (hipersecrecién o hipopituitarismo) @ compresion/destruccion de estructuras vecinas
(deéficits visuales o de pares craneales, cefalea, afectacion hipotalamica, sintomatalegiayneurologica, etc.) y que precisan de una atencio
multidisciplinar en unidades de referencia.

Se incluirian:

1) Tumores hipofisarios e hipotalamicos raro§ORPHA99408):
- Adenomas hipofisarios no funcionantes (ORPHA91349/D35.2)
- Adenomas hipofisarios funcionantes (ORPHA314753)
- Cushing (ORPHA96253/D35.2+E24.0)
- Acromegalia (ORPHA96256/D35.2+E22.0)
- Prolactinoma (ORPHA2965/D35.2+E22.1)
- Craneofaringioma (ORPHA54595/D44.4)
- Causas ultra-raras: Sindrome Nelson (ORPHA199244/D35.2+E24.1), Gonadotropinoma (ORPHA91348/D35.2+E22.8), Adenoma
secretor de TSH (ORPHA91347/D35.2+E22.8), Adenama hipofisario familiar aislado (ORPHA314777/D35.2+E22.8).

2) Hipopituitarismo congénito (ORPHA101957):
- Hipopituitarismo congénito, incluyendo trastornesgaros del desarrollo asociados a hipopituitarismo (ORPHA95488/E23.0)
- Displasia septo-0ptica (ORPHA3157/Q04.8)
- Holoprosencefalia (ORPHA2162/Q04:2)
- Déficit hormonal hipofisario mdltiple combinado (ORPHA467/E23.0)
- Déficit aislado de hormona de erecimiento (ORPHAG631/E23.0)
- Hipogonadismo hipogonadotropo congenito (ORPHA174590/E23.0)
- Diabetes insipida central (@RPHAL178029/E23.2)
- Déficit aislado congénito de/ACTH (ORPHA199296/E23.0)
- Sindrome de DAVID«(ORPHA293978/E23.0)
- Hipotiroidismo congénite central (ORPHA226298/con bocio E03.0, sin bocio E03.1)
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- Sindrome de déficit de IGF-1 (ORPHA329235/E03.1)

3) Hipopituitarismo adquirido (ORPHA101957, ORPHA95502/E23.0)
- Hipopituitarismo tras tratamiento de tumores hipofisarios (ORPHA95503/E23.1)
- Hipopituitarismo tras tratamiento de otros procesos malignos (afectacion “colateral’de la hipéfisis tras tratamiento de otros procesos del
sistema nervoso central como irradiacion post leucemia, post tumor cerebral maligne, ete.).
- Hipopituitarismo tras traumatismo craneoencefglamcidentes de tréafico, caidas, etc.) (ORPHA95619/E23.1).
- Hipopituitarismo por enfermedades inflamatorias:
- Histiocitosis (ORPHA389/E23.0+C96.0-C96.5-C96.6 segun tipo de histiocitosis).
- Sarcoidosis (ORPHA797/E23.0+D86.0-D86.1-D 86.2-D86.3-D86.9 ségun tipo de sarcoidosis).
- Hipofisitis (ORPHA95506/E23.6).
- Hipopituitarismo por infecciones: meningitis, absceso hipofisario,infeceion congénita (ORPHA95505/E23.0+Cadigo de la infeccidn)
- Hipopituitarismo post anoxia cerebral (E23.0 G93.1).
- Disfuncién hipotalamica: sindrome ROHHADNET (ORPHA293987/E23.3), Hamartoma hipotaldmico.

(Estosgrupos de enfermedades son las que hay que tener_en cuenta“para contabilizar los criterios de designacién referidos a actividad
recogidos en el apartado correspondiente de este documento)

Mientras los tumores hipofisarios e hipotalamicos y elshipepituitarismo adquirido son mas frecuentes en adultos (aunque también se dan en
poblaciéon pediatrica), el hipopituitarismo congénita se diagnostica mas en nifios, aunque al finalizar la pubertad pasan a control del
endocrinélogo.

Todos estos procesos requieren para su diagnostico de un equipo multidisciplinar que incluya endocrinélogos/pediatras con formacion en
endocrinologia, neurocirujanos/otorrinolaringdlogos (nifios/adultos), neurdlogos, neuroradidlogos, bioquimicos clinicos, oncologos
radioterapicos, patologos, oftalmélogos, anestesiologo y psicélogos/psiquiatras (nifios y adultos) que asimismo son esenciales para plantear ©
forma personalizada el mejor plan tefapéutico (médico, quirargico y/o radioterapico), sobre todo si los tumores son de gran tamafio o0 invasivos.
Hay que abordar también la morbilidad residual que determinan los tumores (tanto por disfuncion hipotalamo-hipofisaria como por compresion o
destruccién) a largo plazo (osteomuscular, cardiovascular, neurocognitiva, etc.) y las secuelas que puede dejar un abordaje quirdrgicc
inadecuado. Es a estas situaciones complejas y poco prevalentes a las que se dedica este CSUR.
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Un CSUR de esta patologia se justifica por la baja prevalencia de estos procesos, la heterogeneidad en su presentacion clinica que conlleva
veces demora en el diagnoéstico, la necesidad de una decision terapéutica multidisciplinar y persaonalizada, tanto inicial como en el seguimientc
cronico, y la profilaxis y manejo de la morbilidad residual (endocrinolégica, de crecimiente, de funciones hipotalamicas y funciones
neuroldgicas, cardiovascular, ésea y neurocognitiva), con el fin de mejorar la calidad de vida del paciente y su prondostico a largo plazo.

A. Justificacion de la propuesta

» Datos epidemiolégicos de la patologia
hipotalamo-hipofisaria (incidencia y
prevalencia).

Hay pocos datos epidemioldgicos 'despatolegia higatdthipofisaria.

En acromegalia, datos espafiolesy dél registro Espafiol de Acromegalia (REA) e
gue la incidencia en adultos €s de 245 casos por millon de habitantes y afio,

prevalencia de 40-60 casosgpor millon de habitantes. En la infancia el adenoma
de GH ocasiona gigantismo, mucho mas raro.

En sindrome de Cushing(cuya causa mas frecuente es el adenoma de hipofisis
70% de casos, siendo suprarrenal o ectopico en el resto), la incidencia se estimg
2,4 casos por millén/habitantes y una prevalencia de 10-15 por millén/habitant
estudio recienteren, Dinamarca, atribuye una incidencia de 2 casos por millén/habi
afo y una mortalidad que duplica la de la poblacion general, incluso tras norma
cortisol, lo“que refleja la morbilidad residual persistente, que obliga a un seguimig
por vida de estos pacientes.
Los prolactinomas suponen el 40% de los tumores hipofisarios y el 60% de
funcionantes. La prevalencia estimada es de 100 casos por millon/habitantes. La
son lesiones pequefias (microprolactinomas) facilmente controlables con med
dopaminérgica, pero algunos macroprolactinomas son muy invasivos localm
complejos de tratar, comprimiendo estructuras vecinas (vias opticas, hipotalamo,
craneo) y pueden ser letales.

El craneofaringioma es la tumoracion mas frecuente de la regidon supraselar
infancia (prevalencia 0.5-2.5 por millon/habitantes), suele ocasionar déficits vis
hipopituitarismo e hidrocefalia; seguido de los tumores germinales, la histiocitosis }
adenomas hipofisarios (prolactinoma y enfermedad de Cushing).
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B. Criterios que deben cumplir los Centros, Servicios o Unidades para ser designados.como de referencia para la
atencion de la patologia compleja hipotalamo-hipofisaria

» Experiencia del CSUR:

- Actividad:
* Namero de pacientes que deben
atenderse o procedimientos que deben
realizarse al afio para garantizar una
atencion adecuada de la patologia
compleja hipotalamo-hipofisaria:

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

- 250 pacientes >14 afios en seguimientmgalguna de las patologias incluidas en
introduccién de esta ficha, atendidos€n,el afio en la Unidad de media en los tres
afos.
- 50 pacientes14 afios ensseguimientopn alguna de las patologias incluidas en
introduccién de esta ficha, atendidos en el afio en la Unidad de media en los tres
afnos.

- 35 pacientes >144R0s nuevos (vistos por primera gea)alguna de las patologias

la
ultimos

la
altimos

incluidas en la intfoduccion de esta ficha, atendidos en el afio en la Unidad, de media en

los tres Ultimossafies.

- 10 pacientes14 afios nuevos (vistos por primera veo alguna de las patologias

incluidas emla introduccion de esta ficha, atendidos en el afio en la Unidad, de media en

los tresfUltimos,anos.

- 20 _cirugiasyhipotédlamo-hipofisarias/afio de media en los tres ultimos afios, incluyendo

nifios yadultos.
- Si la Unidad atiende nifios debe estar designada como CSUR de Neurocirugia pe

compleja.

£Docencia postgrado acreditada: la Unidad participa en el programa MIR del Cent

diatrica

[O.

El centro cuenta con unidades docentes o dispositivos docentes acreditadps para

endocrinologia y nutricion, pediatria y neurocirugia.

- La Unidad participa en proyectos de investigacion en este campo, en el marcp de un

Instituto de Investigacion acreditado por el Instituto Carlos 11l
- La Unidad participa en publicaciones en este campo.
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- La Unidad realiza sesiones clinicas multidisciplinares, al menos mensuale
incluyan todas las Unidades implicadas en la atepncionyde los pacientes con p
hipotalamo-hipofisaria para una toma conjunta de decisiones y coordinag
planificacion de tratamientos.

- La Unidad tiene un programa de fermagionycontinuada en patologia hipot:
hipofisaria en nifios y adultos para los profesionales de la Unidad estandari
autorizado por la direccion del centro.

s, que
atologia
ion 'y

alamo-
zado y

- La Unidad tiene un Programa de ‘formacion en patologia hipotalamo-hipofisaria,

autorizado por la direccion del g¢entro, dirigido a profesionales sanitarios del
hospital, de otros hospitales y de.atencion primaria.

- La Unidad tiene un Programa de formacion en patologia hipotalamo-hipofisaria d
a pacientes y familias, autorizado por la direccién del centro, impartido por pe
médico y de enfermeria (tripticos o publicaciones divulgativas, charlas, talleres, ja
de dialogo,...).

propio

irigido
rsonal
rnadas

» Recursos especificos del CSUR:

- EI CSUR debe,garantizar la continuidad de la atencién cuando el paciente infanti
ser adulte mediante\un acuerdo de colaboracion firmado por el Gerente/s de/los c¢
los coordinadores de las unidades pediatricas y de adultos.

- El hespital,cuenta con un Comité de Tumores con procedimientos normaliza
trabajo (PNT), basados en la evidencia cientifica, que se relune periddicaments
acreditaysus decisiones mediante las actas pertinentes.
Ademas, es deseable que el hospital cuente con un Comité especifico para [
hipotalamo-hipofisaria con procedimientos normalizados de trabajo (PNT), basadg
evidencia cientifica, que se reune peridodicamente y que acredita sus decisiones
las actas pertinentes.

La Unidad recoge en las Historias Clinicas de los pacientes la fecha, conclus
actuaciones derivadas del estudio de cada caso clinico en los citados Comités.
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- EI CSUR tendra caracter multidisciplinar y estara formado por una Unidad b3

sica y
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- Recursos humanos necesarios para

adecuada atencion de la patologia complejaparcial:

hipotalamo-hipofisaria:

diversas Unidades que colaboraran en la atencion, diagnostico y tratamiento
pacientes y actuaran de forma coordinada.

d.a Unidad basica estard formada, comegminimo, por-el siguiente personal a

de los

tiempo

- Un coordinador asistencial, que garantizara,la coordinaciéon 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. El coordinador serd uno de los

miembros de la Unidad.
- Atencion continuada de endagrinologia las 24 horas los 365 dias del afio.
- Atencion continuada de pediatria las 24 horas los 365 dias del afio.
- Atencion continuada de neurocirugia las 24 horas los 365 dias del afio.
- Resto personal de la Unidad a tiempo parcial:
- 1 endocrindlege.
- 1 neurocirajano:
- 1 otorrinelaringdlogo.
- 1 neuroradiélogo y 1 radiélogo vascular intervencionista para practicar
cateterismos de senos petrosos.
-dzonceélogo radioterapico.

- 1 facultativo especialista en bioquimica clinica o andlisis clinicos para garantizar

lacalidad de las determinaciones hormonales.
-1 patdlogo que analice las muestras neuroquirdrgicas extirpadas.
- Si la Unidad atiende nifios, ademas debera contar con:

- 1 pediatra dedicado a endocrinologia.

- 1 neurocirujano infantil.

- 1 Gestor de casos clinicos, para acompafiar al paciente durante todo el proceso a través
de los diferentes escenarios, coordinando los recursos en funcion de las necesidades y de

todos los profesionales implicados en su atencion.
- Personal de enfermeria y quiréfano.

22



Formacion basica de los miembrc del
equipo®™

- Equipamiento especifico necesario para
adecuada atencion de la patologia, complej
hipotalamo-hipofisaria:

- El coordinador de la Unidad debe contar con experiencia de al menos 10 afios er
atencion de pacientes con patologia hipotalamo-hipafisaria, tanto para el diagnésti
como para el tratamiento y seguimiento a largo plazo de |a'morbilidad residual.

- Endocrinélogo con experiencia de al menes 5/@hos gn‘el diagndstico y seguimiery
pacientes con patologia hipotalamo-hipafisaria.

- Pediatra dedicado a endocrinologia con_experiencia de al menos 5 afios en patol
hipotalamo-hipofisaria.

- Neurocirujano con experiencia de al.menos'5afios en abordajes endoscoépicos, €
colaboracién con un otorrino, y cranegtomias.
- Neurocirujano infantil con experiencia de al menos 5 afios en abordajes endos
endonasales, intraventriculares y. en vias complejas craneales (area hipg
hipofisaria).
- Otorrinolaringblogo con experiencia de al menos 5 afios en abordajes endoscopiq
colaboracion con unseurocirujano.
- Neuroradiélogo yaradidlego vascular intervencionista con experiencia de al menos
anos en cateterismosyde senos petrosos.
- Oncodlago radioterapico con experiencia de al menos 5 afios en patologia hipotalg
hipofisariag
- Facultativo especialista en bioquimica clinica o andlisis clinicos con experiencia d
menos 5 afesen determinaciones hormonales.

hipotalamo-hipofisarias.
patologia hipotalamo-hipofisaria.
a- Consulta especifica para patologia hipotalamo-hipofisaria.

a Hospitalizacion de adultos.
- Hospitalizacion de nifios.

funcion hipofisaria segun un procedimiento normalizado de trabajo.

copicos
talamo-

LOS, en

55

AMO-

e al

- Patblage.con experiencia de al menos 5 afos en analisis de muestras neuroquirfirgicas

= Personal de enfermeria y quiréfano con experiencia en la atencion de pacientes ¢on

- La Unidad cuenta con los medios necesarios para realizar la evaluacion completa de la
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» Recursos de otras unidades o0 _servicig
ademas de los del propio CSUR necesari(
para la adecuada atencion deglay patologi
compleja hipotalamo-hipofisariaf:

- Hospital de dia, para adultos y nifios, con cajpalchra;
- administracién de medicacién subcutanea (somatotropina, pegvison
somatulina autogel);

- actuar ante cuadro intercurrente para evitar insuficiencia suprarrena|

aguda en déficits de ACTH;
- almacenamiento de medicacion‘en nevera;
- ajustes del tratamiento systitutivo diario del hipopituitarismo en casg
turnos laborales rotatorios 0yviajes transoceénicos (adaptar la medica
en 24 horas al ritmo gircadiano, necesidad o no del ayuno, relacion c¢
fase suefo/vigiliagetc.):
- Utillaje necesario para realizar abordaje quirargico endonasal, endonasal expand
craneotomias conjuntamente entre Neurocirugia y ORL:
- heuronavegador,
- aspirader ultrasénico con cabezal para cirugia endonasal,
- microecodoppler intraoperatorio para control vascular,
- torre  de cirugia endoscoOpica con equipo de endoscopios de di
grados,de'vision,
= microscopio operatorio para la cirugia abierta.
s Instrumental especifico de abordaje microquirirgico y endosc
endonasal.
- Equipamiento para la realizacion de cateterismos de senos petrosos.
- Accesibilidad directa de los pacientes y de los centros que habitualmente atiende
pacientes a los recursos de la Unidad mediante via telefonica, email o similar.

)=l hospital donde esta ubicada la Unidad de referencia debe disponer de los siguie
pServicios/Unidades, que tendran experiencia en la atencidén de pacientes con pato
ahipotalamo-hipofisaria en adultos y en nifios, si atiende pacietMesfos:

- Servicio/Unidad de endocrinologia.

- Servicio/Unidad de pediatria.

- Servicio/Unidad de neurocirugia.
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- Servicio/Unidad de neurofisiologia para la monitorizacion de las cirugias en que sea
necesaria su colaboracion.

- Servicio/Unidad de otorrinolaringologia.

- Servicio/Unidad de oftalmologia.

- Servicio/Unidad de cuidados intensivosiadultos.

- Servicio/Unidad de cuidados intensivos_pediatricos.
- Servicio/Unidad de anestesia, con area de recuperacion postanestesia, con experiencia
en la atencion de adultos y nifios.
Al menos uno de los anestesiologes com experiencia de 5 afios en patologia hipofisaria y
complicaciones especificas de.estas pacientes (diabetes insipida postoperatoria,
sustitucion con corticoides para evitar fa insuficiencia suprarrenal aguda, etc.).

- Servicio/Unidad de oncologia radioterapica, con experiencia en la atencion de pacientes
con patologia hipotalamo-hipofisaria en adultos y en nifios.
- Servicio/Unidad degncologia-médica.

- Servicio/Unidad dée gineeologia, con experiencia en técnicas de reproduccion asistida en
pacientes con patolegia hipofisaria.
- Servicie/Unidad de andrologia, con experiencia en técnicas de reproduccidn asistida en
pacientes gon patologia hipofisaria.

- Serviciel Unidad de neurologia con experiencia en la atencion de adultos y nifios
- Servicio/Unidad de psiquiatria y psicologia clinica.

- Servicie/dnidad de diagnostico por imagen, que incluya neurorradiologia (TAC, RM y
angiografia) y radiologia intervencionista.
= Servicio/Unidad de bioguimica/analisis clinicos, que disponga de experiencia y de las
técnicas diagnosticas que precisan los pacientes con patologia hipofisaria.
-Disponibilidad de Laboratorio de genética y molecular.

- Servicio/Unidad de farmacia, que disponga de un procedimiento normalizado para la
obtencion de la medicacion de dispensacion hospitalaria ambulatoria que precisan los
pacientes con patologia hipofisaria (analogos de somatostatina, hormona de cregimiento,
bloqueantes del receptor de GH, ketoconazole).
- Servicio/Unidad de genética y asesoramiento genético, con experiencia en diagnoéstico y
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consejo genético en patologia hipofisaria.
- Servicio/Unidad de trabajadores sociales.

» Indicadores de procedimiento y resultados
clinicos del CSUR;

5 Los indicadores se concretaran con las Unidades gee designen.

curadas), haciendo un seguimiento crénico, de por vida, para controlar los trata
(sustitutivos de los déficits o-inhibidores de la hipersecrecion), identificar rec

proactiva de la salud 6sea; cardiovascular, neurocognitiva, etc.
La Unidad mide:

- % de pacientes,comacromegalia operados en el afio con curacion hormonal, re
total de pacientes con‘acromegalia operados.

- % de pacientes con enfermedad de Cushing operados en el afio con curacién h
respecteral total de paciente con enfermedad de Cushing operados.

- % de pacientes con hipopituitarismo postoperatorio operados en el afio respectg
degpacientes con hipopituitarismo operados.

- % paecientes con patologia hipofisaria compleja operados en el afio con complic
posteperatorias mayores persistentes (Diabetes insipida, déficits visuales de
aparicion, meningitis, déficits neurolégicos nuevos postoperatorios, éxitus) resp
total de pacientes con patologia hipofisaria compleja operados.

» Existencia de un sistema deginformaciol
adecuado:

n- El hospital, incluida la Unidad de referencia, debera codificar con la CIE.10.ES
iniciar la recogida de datos del registro de altas de acuerdo a lo establecido er
Real Decreto 69/2015, de 6 de febrero, por el que se regula el registro de Activig

de Atencion Sanitaria Especializada (RAE-CMBD).

- La Unidad cuenta con protocolos actualizades, conocidos y utilizados por todos los
profesionales de la Unidad, que_ incluyen: eonocer la historia natural y morbilidad
especifica residual de estas enfermedades (incluso cuando estan “endocrinolégigamente”

mientos
divas

precozmente, asi como buscar y tratar las morbilidades especificas, con evaluacion

specto al
ormonal,
) al total
aciones

» nueva
ecto al

e
el
lad
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- Cumplimentacion del RAE-CMBD de alta hospitalafia enysu totalidad.

- La Unidad dispone de uegistro de pacienteson patologia hipotalamo-hipofisaria
gue al menos debe contar con:

- Cédigo de Identificacion Personal.

- N° historia clinica.

- Fecha nacimiento.

- Sexo.

- Pais de nacimiento.

- Cadigo postal y municipio del domicilio habitual del paciente.

- Régimen de financiacion.

- Fecha y horagde inicio de la atencion.

- Fecha y hera dela orden de ingreso.

- Tipo'de,contacto (Hospitalizacién, Hospitalizacién a domicilio, Hospital ds
médica, Cirugia‘ambulatoria, Procedimiento ambulatorio de especial comple
Urgencias).

-ATipo de Vvisita (Contacto inicial, Contacto sucesivo).

- Procedencia (atencion primaria; servicios del propio hospital; otros ser
serviClos de otro hospital/centro sanitario; iniciativa del paciente; emerge
medicas ajenas a los servicios; centro sociosanitario; orden judicial).

= Circunstancias de la atencion (No programado, Programado).

- Servicio responsable de la atencion.

- Fecha y hora de finalizacion de la atencion.

- Tipo de alta (Domicilio, Traslado a otro hospital, Alta voluntaria, EXx
Traslado a centro sociosanitario).

- Dispositivo de continuidad asistencial (No precisa, Ingreso en hospitalizag
el propio hospital, Hospitalizacion a domicilio, Hospital de dia médico, Urger

e dia
cjidad,

icios;
bncias

tus,

ion en
ncias,

Consultas).
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- Fecha y hora de intervencion.

- Ingreso en UCI.

- Dias de estancia en UCI.

- Diagnéstico principal (CIE 10 ES).

- Marcador POAL1 del diagnosticogringipal:

- Diagndsticos secundarios (CIE 10 ES).

- Marcador POA2 de los diagnosticos 'secundarios.

- Procedimientos realizados en.el eentro (CIE 10 ES).

- Procedimientos realizados'en.otros centros (CIE 10 ES).
- Cadigos de Morfologia.de las neoplasias (CIE 10 ES).

- Fecha, conclusiones y actuaciones derivadas del estudio del pacient¢ en el

Comité de Tumores'y/o de Patologia Hipofisaria.
- Complicaciones (CIE 10 ES).
- Seguimientosdel paciente.

La unidad debedisponer 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 laaunidad/de referencia.
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