Servicio Madrileno de Salud Memoria 2021

4.8 UNIDADES DE REFERENCIA Y FONDO DE COHESION

Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR)

El procedimiento para la designacién de Centros, Servicios o Unidades de Referencia
viene recogido en el Real Decreto 1302/2006, donde se establecen las lineas generales
del procedimiento para la designacidon y acreditacién de CSUR del Sistema Nacional de
Salud, estableciendo que las propuestas para iniciar el procedimiento para la
designacién de los CSUR se realizaran por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad o por las comunidades auténomas a través del Comité de Designacion de
CSUR.

Tras la Orden de 21 de julio de 2021, quedan actualizados las patologias y
procedimientos diagndsticos y terapéuticos designadas como CSUR. Con esta
actualizacién la Comunidad de Madrid tiene designados 88 CSUR en los hospitales del
Servicio Madrilefio de Salud, distribuidos en 9 hospitales, que incluyen 55 procesos y
patologias de diferentes érganos.

Implementacion de Formularios CSUR en HCIS

En 2021, coordinado desde la Gerencia Adjunta de Ordenacién Asistencial e Innovacién
Organizativa, se han desarrollado los formularios CSUR unificados e integrados en
HCIS con ayuda de los Fondos del Ministerio para Enfermedades Neurodegenerativas
y Enfermedades Poco Frecuentes.

Los Hospitales implicados en esta primera fase han sido HU 12 de Octubre, HU La Paz,
HGU Gregorio Maranén y HU Ramon. Es de destacar la implicacién de sus respectivos
Servicios de Admisién y de Informatica. Se ha coordinado con los expertos clinicos en
los primeros CSUR trabajados (6, 51y 53), en los que ha participado también el H Clinico
San Carlos.

Con este proyecto se ha avanzado en un enfoque innovador basando la asistencia en
procesos y en la multidisiciplinaridad que es propia de los CSUR, y en la actualidad
también de la mejora en la asistencia clinica.

Esta innovacién en HCIS permite las siguientes mejoras:

e Mejorar la atencién de los pacientes, muchos con enfermedades poco
frecuentes (EPF) atendidos en CSUR.

e Mejorar larecogida y disponibilidad centralizada y unificada de datos relativos a
CSUR y enfermedades en ellos atendidas (EPF y Enf neurodegenerativas entre
otras), posibilitando el volcado de esta informacién en SIERMA.

e Facilitary simplificar la carga de trabajo del Servicio de Admisién y profesionales
asistenciales (previamente manual) de datos de actividad CSUR para su
competitividad en el Ministerio, y para conocimiento y estudios dentro de
nuestra regién para la mejor atencidn de estos pacientes.

e Unificar estos procesos, y su codificacion.

e Se haincluido la codificacién de Orphanet, ademas de CIE10-ES, para facilitar la

localizacién de pacientes con enfermedades poco frecuentes y compartir datos
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con SIERMA y con otros proyectos. En el futuro se ampliara al resto de CSUR Yy a

los CSUR en Hospitales de Selene.

Tabla 1. Situacion CSUR 2021 Servicio Madrilefio de Salud

CENTRO HOSPITAL PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO
Hospital Universitario La Paz Quemados criticos

Alteraciones congénitas del desarrollo ocular (Alteraciones del globo
ocular y de los parpados)

Tumores extraoculares en la infancia (Rabdomiossarcoma)
Tumores intraoculares en la infancia (Retinoblastoma)
Trasplante renal infantil

Trasplante hepatico infantil

Trasplante cardiaco infantil

Trasplante de intestino (infantil y adulto)

Queratoplastia penetrante en nifos

Trasplante de progenitores hematopoyéticos alogénico infantil

Asistencia integral del neonato con cardiopatia congénita y del nifio
con cardiopatia congénita compleja

Cirugia del plexo braquial

Epilepsia refractaria

Ataxias y paraplejias hereditarias

Trasplante renal cruzado

Neurocirugia pediatrica compleja

Trastornos complejos del Sistema Nervioso Auténomo
Enfermedades tropicales importadas (adultos y nifios)
Hipertension pulmonar compleja (nifios)

Sarcomas en la infancia

Epidermiolisis ampollosa

Enfermedad renal infantil grava y tratamiento con dialisis

Complejo extrofia-epispadias (extrofia vesical, epispadias y extrofia de
cloaca)

Coagulopatias congénitas.
Enfermedades autoinmunes sistémicas
Angioedema hereditario
Inmunodeficiencias primarias

Catarata compleja en nifios

Hospital Universitario Ramony Descompresion orbitaria en oftalmopatia tiroidea
Cajal

Tumores orbitarios del adulto

Tumores germinales de riesgo alto e intermedio y resistentes a
guimioterapia de primera linea

Cirugia de los trastornos del movimiento
Ataxias y paraplejias hereditarias

Esclerosis multiple

Trasplante renal cruzado

Atencion de la patologia vascular raquimedular

Enfermedades tropicales importadas
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CENTRO HOSPITAL

PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO

Enfermedades metabdlicas congénitas
Enfermedades raras que cursan con trastornos del movimiento

Tumores renales con afectacién vascular

Hospital Universitario 12 de
Octubre

Trasplante hepatico de vivo adulto
Trasplante pulmonar pediatrico y adulto (Adultos)
Trasplante de pancreas

Trasplante de intestino (infantil y adulto)

Asistencia integral del neonato con cardiopatia congénita y del nifio
con cardiopatia congénita compleja

Asistencia integral del adulto con cardiopatia congénita
Trasplante renal cruzado

Neurocirugia pediatrica compleja

Enfermedades metabdlicas congénitas

Enfermedades neuromusculares raras

Hipertension pulmonar compleja

Complejo extrofia-epispadias (extrofia vesical, epispadias y extrofia de
cloaca)

Cirugia reconstructiva uretral compleja del adulto
Enfermedades glomerulares complejas (niflos y adultos) ADULTOS

Enfermedades autoinmunes sistémicas

Hospital Universitario Puerta de
Hierro — Majadahonda

Irradiacion total con electrones en micosis fungoide
Trasplante pulmonar pediatrico y adulto (Adulto)

Trasplante cardiopulmonar de adultos

Cardiopatias familiares (incluye miocardiopatia hipertréfica) (Nifos y
Adultos)

Esclerosis multiple (Nifios y Adultos)

Hospital Universitario Clinico San
Carlos

Glaucoma infancia

Reconstrucciéon de la superficie ocular compleja. Queratoproétesis
(Nifos y Adultos)

Cirugia reparadora compleja de valvula mitral

Cirugia Reparadora del Ventriculo Izquierdo

Esclerosis multiple (Nifios y Adultos)

Atencion de la patologia vascular raquimedular (Nifos y Adultos)
Enfermedades raras que cursan con trastornos del movimiento

Sarcomas y otros tumores musculoesqueléticos en adultos

Enfermedades glomerulares complejas (Adultos)

Hospital Universitario de La
Princesa

Epilepsia refractaria (Adultos)
Cirugia de los trastornos del movimiento (Adultos)

Neuromodulacién cerebral del dolor neuropatico refractario (Adultos)

Hospital Infantil Universitario Nifio
Jesus

Ortopedia infantil: Malformaciones congénitas (fémur corto congénito,
agenesia de tibia/peroné...); Displasias 6seas (Osteogénesis imperfecta,
agriposis..) y grandes alargamientos de miembros; Enfermedades
neuromusculares (pardlisis cerebral, mielomeningocele...)

Trasplante de progenitores hematopoyéticos alogénico Infantil

Hospital General Universitario
Gregorio Maranén

Tumores germinales de riesgo alto e intermedio y resistentes a
quimioterapia de primera linea

Trasplante cardiaco pediatrico
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CENTRO HOSPITAL PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO

Asistencia integral del neonato con cardiopatia congénita y del nifio
con cardiopatia congénita compleja

Asistencia integral del adulto con cardiopatia congénita (Adultos)
Cirugia reparadora compleja de valvula mitral (Adultos)

Cirugia reparadora compleja de valvula mitral

Cardiopatias familiares (incluye miocardiopatia hipertréfica) (Nifios y
Adultos)

Enfermedades raras que cursan con trastornos del movimiento (Nifios
y Adultos)

Sarcomas y otros tumores musculoesqueléticos en adultos
Tumores renales con afectacién vascular

Eritropatologia hereditaria (Niflos y Adultos)
Enfermedades autoinmunes sistémicas (Adultos)

Inmunodeficiencias primarias (Nifos y Adultos)
Hospital Universitario de Getafe Quemados criticos

Fuente: Gerencia Adjunta de Ordenacion Asistencial e Innovacion Organizativa
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Tabla 2. CSUR nueva convocatoria noviembre 2021

CSUR NUEVA CONVOCATORIA NOVIEMBRE 2021
(Pendientes de Confirmacion)

Hospital CSUR PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO

H. Nifio Jesus (4 CSUR) 52  Sindromes neurocutdneos (Facomatosis) (NINOS)
56 Neuroblastoma (NINOS)
57 Sarcomas en la infancia (NINOS)

62 Trastornos hereditarios de la queratinizacién (Ictiosis) (NINOS)

H. Ramony Cajal (2 CSUR) 70 Mastocitosis
71 Patologia compleja hipotalamo hipofisaria (ADULTOS)
H.12 de Octubre (6 CSUR) 14R1 Tumores germinales de riesgo alto e intermedio y resistentes

a quimioterapia de primera linea (ADULTOS)

51R1 Enfermedades neuromusculares raras (infantil)

58 Sarcomasy otros tumores musculoesqueléticos en adultos

66 Enfermedades Glomerulares Complejas (Nifios y Adultos)

Patologia compleja hipotalamo-hipofisaria (NINOS y
ADULTOS)
75 Inmunodeficiencias primarias (NINOS y ADULTOS)

H. Gregorio Marafién (7 CSUR) 2 Reconstruccion del pabellén auricular (NINOS y ADULTOS)

51R1 Enfermedades neuromusculares raras (ADULTOS)

71

57 Sarcomas de la Infancia

65 Cirugia Reconstructiva Uretral Compleja del ADULTO
66 Enfermedades Glomerulares Complejas (NINOS y ADULTOS)
69 Sindrome de Fallo Medular Congénito (NINOS y ADULTOS)
71 Patologia compleja hipotalamo hipofisaria (ADULTOS)

H. La Paz (7 CSUR) 1 Quemados criticos (Ampliacién a Infantil)
52 Sindromes neurocutaneos (Facomatosis) (NINOS y ADULTOS)
58 Sarcomasy otros tumores musculoesqueléticos en (ADULTOS)
66 Enfermedades Glomerulares Complejas (NINOS y ADULTOS)
71 Patologia compleja hipotalamo hipofisaria (NINOS y ADULTOS)

76 Enfermedades autoinflamatorias (NINOS y ADULTOS)

77  Cirugia vitreorretiniana pediatrica (NINOS)
*CSUR Totales presentados 26 - 18 Patologias
Fuente: Gerencia Adjunta de Ordenacion Asistencial e Innovacion Organizativa
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Tabla 3. Propuestas CSUR con designacion 2019 auditadas en 2021 (pendientes

aprobacion en 2022)*

Cédigo PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO

Centros Designados

3R1. Glaucoma en la infancia

Hospital Universitario Clinico San Carlos (Nifios)

4R1. Alteraciones congénitas del desarrollo
ocular y palpebral

Hospital Universitario La Paz (Nifios)

5R1. Tumores orbitarios infantiles

Hospital Universitario La Paz (Nifios)

6R1. Tumores intraoculares en la infancia

Hospital Universitario La Paz (Nifios)

7R1. Tumores intraoculares del adulto

Hospital Universitario La Paz (Adultos)

8R1. Descompresidon orbitaria en oftalmolopatia
tiroidea

Hospital Universitario Ramoén y Cajal (Adultos)

9R1. Tumores orbitarios del adulto

Hospital Universitario Ramoén y Cajal (Adultos)

15R1. Trasplante renal pediatrico

Hospital Universitario La Paz (Nifios)

16R1. Trasplante hepatico pediatrico

Hospital Universitario La Paz (Nifios)

18R1. Trasplante pulmonar pediatrico y adulto

Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda
(Adultos)

Hospital Universitario 12 de Octubre (Adultos)

20R1. Trasplante cardiaco pediatrico

Hospital General Universitario Gregorio Marandn
(Ninos)

Hospital Universitario La Paz (Nifios)

23R1. Queratoplastia en nifios

Hospital Universitario La Paz (Nifios)

* Pendientes de Acuerdo del Consejo Interterritorial del SNS a 31/12/2021

CSUR que no han validado su designacion tras la revision de criterios de designacion de las
anteriores patologias: (No se presenté a la convocatoria)

16R1. Trasplante hepatico pediatrico Hospital Universitario 12 de Octubre (Nifios)

Fuente: Gerencia Adjunta de Ordenacion Asistencial e Innovacion Organizativa
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Nuevas fichas CSUR de cardiologia, cirugia cardiaca, digestivo y cirugia digestiva

elaboradas en 2021 (pendientes de convocatoria en 2022):

Propuesta de CSUR Cardiologia, Digestivo y Trasplantes: Revision, Supresiéon y Nuevas Patologias
(Fecha sin concretar posible Primer Semestre 2022)

AREA DE CARDIOLOGIA Y CIRUGIA CARDIACA

Cédigo PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO G Pesigrelsa@n
Actualidad
32R1. Cardiopatias complejas en pacientes pediatricos Hospital U.12 de Octubre
(Sustituye a la actual ficha 32. Asistencia integral del neonato con cardiopatia  Hospital General U. Gregorio
congénita y del nifio con cardiopatia congénita compleja, que quedaria Maraién
anulada) Hospital U. La Paz
33R1. Cardiopatias congénitas en adultos Hospital U. 12 de Octubre
(Sustituye a la actual ficha 33. Asistencia integral del adulto con cardiopatia Hospital General U. Gregorio
congénita, que quedaria anulada) Maraién
34R1. Cirugia reparadora compleja de valvula mitral en adultos Hospital General U. Gregorio
(Sustituye a la actual ficha 34. Cirugia reparadora compleja de valvula mitral, Marainén
que quedaria anulada) Hospital U. Clinico San Carlos
35R2. Arritmias en edad pediatrica
(Sustituye a la actual ficha 35R1. Arritmologia y electrofisiologia pediatrica, que
quedaria anulada)
37R1. Cardiopatias familiares Hospth:?I Gep~eral U. Gregorio
. . . ; - . . . . Marafién (Nifos y Adultos)
(Sustituye a la actual ficha 37. Cardiopatias familiares (incluye miocardiopatia ital de Hi
hipertréfica), que quedaria anulada) Ho§p|ta Y- Puert.aN e Hierro
! Majadahonda (Nifios y Adultos)
Cédigo PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO
87. Extraccioén de electrodos en adultos
88. Cirugia preservadora de la valvula adrtica en adultos
PATOLOGIA SUPRIMIDA
36. Cirugia reparadora del ventriculo izquierdo Hospital General U. Gregorio
(Al suprimirse esta patologia o procedimiento que actualmente tiene 3 CSUR Marainén
designados, estos dejaran de serlo) Hospital U. Clinico San Carlos
AREA DE TRASPLANTES
Cédigo PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO Comares  [PesiEeles an
Actualidad

19R1. Trasplante cardiopulmonar
(Sustituye a la actual ficha 19. Trasplante cardiopulmonar, que quedaria
anulada)

Hospital U. Puerta de Hierro
Majadahonda

21R1. Trasplante de pancreas

(Sustituye a la actual ficha 21R1. Trasplante de pancreas, que quedaria anulada)

Hospital U.12 de Octubre
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AREA DE DIGESTIVO y CIRUGIA GENERAL y DIGESTIVO: NUEVAS PATOLOGIAS

Cédigo PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO

80. Atresia de eséfago compleja

81. Enfermedad inflamatoria intestinal pediatrica
82. Trastornos de conducta de alimentacion de la primera infancia con dispositivos de soporte artificial
83. Hepatopatias complejas pediatricas

84. Tratamiento endoscépico avanzado mediante POEM en acalasia primaria tipo Il del adulto

85. Enfermedad vascular hepatica compleja en el adulto

86. Drenaje guiado por ecoendoscopia de la obstruccion bilio-pancreatica compleja

Fuente: Gerencia Adjunta de Ordenacion Asistencial e Innovacion Organizativa

Fondo de Cohesién Sanitaria (SIFCO)

El total de solicitudes de asistencia sanitaria, efectuada a través del Sistema de
Informacién del Fondo de Cohesién (SIFCO) para pacientes de otras comunidades
auténomas, asciende en 2021 a 30.194; lo que supone un incremento del 21% con
respecto al ejercicio anterior.

La Comunidad de Madrid es la primera Comunidad Auténoma receptora de pacientes
del resto de Espafia.

Solicitudes recibidas:

ANO 2019 ANO 2020 ANO 2021
30.294 24.663 30.194
Registros finalizados :
ANO 2019 ANO 2020 ANO 2021
17.286 19.763 24.246

Fuente: Gerencia Adjunta de Ordenacion Asistencial e Innovacion Organizativa

En 2021, pese a la situacién aun de pandemia, se ha logrado un aumento significativo
de registros finalizados (facturables) del 22,68% (incremento mayor que el de anos
previos) por una mejora de codificacién, a través del trabajo de apoyo y coordinacién
con los Servicios de Admisidn de los hospitales.
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Distribuciéon del tipo de asistencia solicitada

N°
TIPO ASISTENCIA SOLICITUDES
SERV. REFERENCIA CSUR (Anexo Ill) 7.531
PROC. HOSPITALARIOS (Anexo 1) 4.813
ESTUDIO DE MONITORIZACION (EM) 0
PROC. AMBULATORIOS (Anexo Il) 17.897
TOTAL 30.241

Fuente: Gerencia Adjunta de Procesos. Gerencia Asistencial de Hospitales.

Distribucién por hospital

N° DE %

ENTRO SANITARIO DESTIN
c 0° © PESTING SOLICITUDES TOTAL

HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ 8.297 27,44%
HOSPITAL UNIVERSITARIO 12 DE OCTUBRE 4.044 13,37%
HOSPI'NI'A,\L GENERAL UNIVERSITARIO GREGORIO 4001 13959
MARANON '

HOSPITAL INFANTIL UNIVERSITARIO NINO JESUS 4.017 13,28%
HOSPITAL UNIVERSITARIO RAMON Y CAJAL 3.452 11,41%
HOSPITAL UNIVERSITARIO PUERTA DE HIERRO S o5 5869
MAJADAHONDA '

HOSPITAL UNIVERSITARIO CLINICO SAN CARLOS 2287 7,56%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE LA PRINCESA 734 2,43%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE GETAFE 274 0,91%
HOSPITAL UNIVERSITARIO FUNDACION ALCORCON 41 0,14%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE TORREJON 22 0,07%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE FUENLABRADA 37 0,12%
HOSPITAL UNIVERSITARIO INFANTA SOFIA 5 0,02%
HOSPITAL UNIVERSITARIO SEVERO OCHOA 6 0,02%
HOSPITAL UNIVERSITARIO INFANTA LEONOR 13 0,04%
HOSPITAL UNIVERSITARIO PRINCIPE DE ASTURIAS 9 0,03%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE MOSTOLES 6 0,02%
HOSPITAL INFANTA CRISTINA 3 0,01%
HOSPITAL DEL TAJO 4 0,01%
HOSPITAL DEL HENARES 7 0,02%
TOTAL 30.241 100,00%

Fuente: Gerencia Adjunta de Procesos. Gerencia Asistencial de Hospitales.
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El incremento en 2021 respecto al afio previo en base a los tipos de Anexo es:

14000 13070

10000
8000 7535
5983
6000

4000 3193 3641
2000

0
Anexo | Anexo Il Anexo Il

2020 m2021

Fuente: Gerencia Adjunta de Procesos. Gerencia Asistencial de Hospitales.

Esta mejora en la codificacién tiene repercusion econdémica (aumento de la
facturacién) que se refleja en la ultima facturacion recibida en 2021 del afio 2020, pese
a la reduccién de recepcidn de pacientes de otras CCAA durante la pandemia.

2018 2019 2020

23.109.571 34.455.461 34.577.730

Fuente: Gerencia Adjunta de Procesos. Gerencia Asistencial de Hospitales.

Donde se puede observar que aun en 2020 la liquidacién aumenté también (a pesar de
encontrarnos en época de pandemia), y pese a que los traslados fueron menores, como
se ha mostrado en el primer cuadro.

Con el fin de ser mas eficientes en las gestiones de estas solicitudes, en el aflo 2021 se
ha trabajado en las siguientes mejoras:

Coordinacién con la Direccién General de Sistemas de Informacién y Equipamientos
Sanitarios (DGSIES) y las empresas desarrolladoras del proyecto SIFCOWEB,
finalizando el desarrollo definitivo de su integracién para la mejora del registro de
la actividad realizada para la Comunidades Auténomas dentro del Fondo de
Cohesioén.

Analisis para la mejora del registro de derivaciones de las CCAA Limitrofes.

Implantacién de los formularios CSUR integrados en HCIS, que mejora la
notificacién en CSUR.

Ampliacién de los procesos diagndsticos y terapéuticos ambulatorios que se
realizan a otras CCAA para que sean codificables y recuperables por su
incorporacién en Anexo 2. De este modo la mayoria de las pruebas ambulatorias
gue se hacian en la Comunidad de Madrid a pacientes de otras CCAA y no se podian
registrar y recuperar en SIFCO, seran codificables y por tanto compensables.

Se ha revertido el registro infravalorado en SIFCO de la terapia avanzada del NC1 que
previamente se consideraba con coste de una simple consulta frente a su realidad
como proceso mucho mas complejo innovador y costoso.
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