Servicio Madrilefio de Salud Memoria 2024

3.7 UNIDADES DE REFERENCIA Y FONDO DE COHESION

Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR)
Situacién actual

El procedimiento para la designaciéon 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 designacién y acreditacion de CSUR del Sistema Nacional de
Salud, estableciendo que las propuestas para iniciar el procedimiento para la
designacioén de los CSUR se realizaran por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad o por las comunidades auténomas a través del Comité de designacién de
CSUR.

Al finalizar 2023 la Comunidad de Madrid contaba con 97 desighaciones para 60
patologias o procedimientos CSURen 9 hospitales, incluyendo tanto atencién
pedidtrica como a adultos. En 2024 el numero de CSUR designados en la comunidad ha
aumentado un 12,3%, hasta 109 CSUR.

En 2023 quedaron pendientes las candidaturas en las dreas de Digestivo y Cardiologia,
cuyo proceso finalizé con la orden ministerial publicada el_13 de enero de 2025 que
certifica las designaciones CSUR en dichas categorias. Tras dicha Orden, en Ia
Comunidad de Madrid constan 109 designaciones para 67 categorias CSUR en 9
hospitales.

TABLA 1. SITUACION CSUR SERVICIO MADRILENO DE SALUD, POR HOSPITALES*

CENTRO CSUR PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO

2 Reconstruccién del pabellén auricular

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

20 Trasplante cardiaco pediatrico

14

32 Cardiopatias complejas en pacientes pediatricos
33 Cardiopatias congénitas en adultos

HGU GREGORIO 34 Cirugia reparadora compleja de valvula mitral en adultos
MARANON 37

Cardiopatias familiares
(19 CSUR)

53 Enfermedades raras que cursan con trastornos del movimiento
57 Sarcomas en la infancia

58 Sarcomasy otros tumores musculoesqueléticos en adultos

60 Tumores renales con afectacidn vascular

65 Cirugia reconstructiva uretral compleja del adulto

66 Enfermedades glomerulares complejas (nifios y adultos)

67 Eritropatologia hereditaria

69 Sindromes de fallo medular congénito

73 Enfermedades autoinmunes sistémicas

75 Inmunodeficiencias primarias

80 Atresia de esé6fago compleja
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CENTRO CSUR PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO
85 Enfermedad vascular hepatica compleja en el adulto
HIU NINO JESUS
(5CSUR) 27 Ortopedia infantil
31 Trasplante de progenitores hematopoyéticos alogénico infantil
62 Trastornos hereditarios de la queratinizaciéon
81 Enfermedad inflamatoria intestinal pediatrica
82 Trastornos de conducta de alimentacién de la primera infancia con
dispositivos de soporte artificial
18 Trasplante pulmonar pediatrico y adulto
21 Trasplante de pancreas
HU 12 DE 22 Trasplante de intestino (infantil y adulto)
OCTUBRE 25 Cardi ” loi ont diatri
(13 CSUR) ardiopatias complejas en pacientes pediatricos
33 Cardiopatias congénita en adultos
46 Neurocirugia pediatrica compleja
50 Enfermedades metabdlicas congénitas
59 Hipertensiéon pulmonar compleja
63 Complejo extrofia-epispadias (extrofia vesical, epispadias y extrofia de
cloaca)
65 Cirugia reconstructiva uretral compleja del adulto
66 Enfermedades glomerulares complejas (niflos y adultos)
73 Enfermedades autoinmunes sistémicas
80 Atresia de esé6fago compleja
3 Glaucoma en la infancia
HU CLINICOSAN 11 Reconstruccion de la superficie ocular compleja. Queratoprotesis
CARLOS 34 Cirugia reparadora compleja de valvula mitral en adultos
(9 CSUR) . P
43 Esclerosis multiple
48 Atencion de la patologia vascular raquimedular
53 Enfermedades raras que cursan con trastornos del movimiento
58 Sarcomasy otros tumores musculoesqueléticos en adultos
66 Enfermedades glomerulares complejas
88 Cirugia preservadora de la valvula aértica en adultos

HU DE GETAFE 1

Quemados criticos

(1CSUR)

39 Epilepsia refractaria
HU DE LA . A
PRINCESA 40 Cirugia de los trastornos del movimiento
(4 CSUR) 41  Neuromodulacidn cerebral del dolor neuropatico refractario

84 Tratamiento endoscépico avanzado mediante poem en acalasia

primaria tipo Ill del adulto

1 Quemados criticos

4 Alteraciones congénitas del desarrollo ocular y palpebral

5 Tumores orbitarios infantiles

6 Tumores intraoculares en la infancia
HU LA PAZ 7 Tumores intraoculares del adulto
(36 CSUR) 15 Trasplante renal pediatrico

Secretaria General del Servicio Madrilefio de Salud
CONSEJERIA DE SANIDAD — COMUNIDAD DE MADRID

244



Servicio Madrilefio de Salud Memoria 2024

CENTRO CSUR PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO
16 Trasplante hepatico pediatrico
20 Trasplante cardiaco pediatrico
22 Trasplante de intestino (infantil y adulto)
23 Queratoplastia en nifios
31 Trasplante de progenitores hematopoyéticos alogénico infantil
32 Cardiopatias complejas en pacientes pediatricos
33 Asistencia integral del adulto con cardiopatia congénita
38 Cirugia del plexo braquial
39 Epilepsia refractaria
42 Ataxiasy paraplejias hereditarias
46 Neurocirugia pediatrica compleja
49 Enfermedades tropicales importadas
55 Trastornos complejos del sistema nerviosos auténomo
57 Sarcomas en la infancia
58 Sarcomasy otros tumores musculoesqueléticos en adultos
59 Hipertensiéon pulmonar compleja
61 Epidermolisis ampollosa hereditaria
63 Complejo extrofia-epispadias (extrofia vesical, epispadias y extrofia de
cloaca)
64 Enfermedad renal infantil grave y tratamiento con dialisis
66 Enfermedades glomerulares complejas
68 Coagulopatias congénitas
71 Patologia compleja hipotalamo-hipofisaria (nifios y adultos)
73 Enfermedades autoinmunes sistémicas
74 Angioedema hereditario
75 Inmunodeficiencias primarias
76 Enfermedades autoinflamatorias
77 Cirugia vitreorretiniana pediatrica
78 Catarata compleja en nifios
83 Hepatopatias complejas pediatricas
87 Extraccion de electrodos en adultos
13 Irradiacién total con electrones en micosis fungoide
HU PUERTA DE o
HIERRO 18 Trasplante pulmonar pediatrico y adulto
(8 CSUR) 19 Trasplante cardiopulmonar de adultos
37 Cardiopatias familiares
43 Esclerosis multiple
84 Trgtam_iemo endoscdépico avanzado mediante POEM en acalasia
primaria tipo Ill del adulto
87 Extraccién de electrodos en adultos
88 Cirugia preservadora de la valvula aértica en adultos

Descompresidon orbitaria en oftalmopatia tiroidea

Tumores orbitarios del adulto
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CENTRO

HU RAMON Y
CAJAL
(14 CSUR)

14

40
42
43
48
49
50
53
60
71
85

86

CSUR PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO

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

Cirugia de los trastornos del movimiento

Ataxias y paraplejias hereditarias

Esclerosis multiple

Atencidn de la patologia vascular raquimedular

Enfermedades tropicales importadas

Enfermedades metabdlicas congénitas

Enfermedades raras que cursan con trastornos del movimiento
Tumores renales con afectacidén vascular

Patologia compleja hipotalamo-hipofisaria (adultos)

Enfermedad vascular hepatica compleja en el adulto

Drenaje guiado por ecoendoscopia de la obstruccion bilio-pancreatica

compleja

*Situacion CSUR a fecha 13 de enero 2025, por hospitales.

Candidaturas pendientes

En febrero de 2024 se abrié nueva convocatoria de designacién CSUR. En esta se conté
con la participacion de los grupos de trabajo, coordinados por la GAOAIO, en las areas
de Neurociencias (diez patologias / procedimientos) y Oncologia (siete patologias /
procedimientos), ademas de una categoria especifica de transporte en ECMO neonatal.

A esta se presentaron 20 propuestas de designacion para hospitales de la Comunidad
de Madrid. A fecha de redaccién de esta memoria, dichas candidaturas todavia no han
sido resueltas y se prevé que las desighaciones se realicen a lo largo del afio 2025, ya
gue actualmente se encuentran en fase de auditorias.

TABLA 2. CANDIDATURAS CSUR EN FASE DE AUDITORIA*

CSUR NUEVA
CONVOCATORIA

CENTRO

H. NINO JESUS
(2 CSUR)

H. RAMON Y
CAJAL
(4 CSUR)

H.U.12 DE
OCTUBRE
(2 CSUR)

CSUR PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO

81
82

40
42
43

97

101

90

43
95

Enfermedad inflamatoria intestinal pediatrica

Trastornos de conducta de alimentacién de la primera infancia
con dispositivos de soporte artificial

Cirugia de los trastornos del movimiento
Ataxias y paraplejias hereditarias
Esclerosis multiple

Cirugia de reseccién o reconstruccion esofagica compleja en
adultos

Transporte en ECMO neonatal y pediatrico

Atencidén a las malformaciones arteriovenosas cerebralesy a la
patologia vascular raquimedular en adultos

Esclerosis multiple

Cancer adrenocortical
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CSUR NUEVA

CONVOCATORIA

CENTRO CSUR PATOLOGIA O PROCEDIMIENTO

H.G.U.

GREGORIO o8 Tratamiento endoscdpico de neoplasias gastrointestinales
MARANON precoces complejas

(3 CSUR)

H.U. LA PAZ 38 Cirugia del plexo braquial

(4 CSUR) 41 Neuromodulacién cerebral y medular del dolor neuropatico

refractario
42 Ataxias y paraplejias hereditarias
Tratamiento endoscépico de neoplasias gastrointestinales

%8 precoces complejas
H.U. DE GETAFE .
(1CSUR) 1 Quemados criticos
H.U. PUERTA DE
HIERRO 43 Esclerosis multiple
(2 CSUR)
o8 Tratamiento endoscépico de neoplasias gastrointestinales
precoces complejas
H.U. LA 40 Cirugia de los trastornos del movimiento
PRINCESA 41 Neuromodulacién cerebral y medular del dolor neuropatico
(2 CSUR) refractario
43 Esclerosis Mdltiple
H. CLINICO SAN
CARLOS Enfermedades minoritarias en adultos que cursan con trastornos
93 .
(2 CSUR) cognitivos

*Diciembre 2024 - enero 2025
Fuente: Gerencia Adjunta de Ordenacion Asistencial e Innovacion Organizativa

Redes de Colaboracién Europea (ERN)

Al cierre del afio 2024, se han reconocido 30 colaboraciones procedentes de siete
hospitales de la Comunidad de Madrid, que participan en un total de 19 redes europeas
diferentes.

La principal novedad respecto al aflo anterior ha sido la incorporacién de los Hospitales
Gregorio Marafién y 12 de octubre a la Red Europea de Malformaciones Congénitas Raras
y Discapacidades Intelectuales Raras (ERN-ITHACA).

TABLA 3. SITUACION DE LAS REDES EUROPEAS ERN 2024

LISTADO DE REDES EUROPEAS HOSPITALES

H.U. La Paz

ERN de enfermedades neuroldgicas raras (ERN-RND) H.G.U. Gregorio Maraiidn
H.U. Clinico San Carlos
H.U. La Paz

ERN de trasplante infantil (ERN TRANSPLANT-CHILD) H.G.U. Gregorio Marafién

H.U. Nifio JesuUs

H.U. La Paz

H.G.U. Gregorio Marafién

H.U.12 de Octubre

ERN de malformaciones congénitas raras y discapacidades intelectuales
raras (ERN ITHACA)
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Memoria 2024

LISTADO DE REDES EUROPEAS HOSPITALES

ERN de canceres raros en adultos (ERN EURACAN)

ERN de enfermedades cardiacas poco comunes y raras (ERN GUARD-
HEART)

ERN de enfermedades oftalmoldgicas raras (ERN EYE)

ERN de enfermedades urogenitales raras y complejas (ERN eUROGEN)

ERN de trastornos metabdlicos hereditarios raros (MetabERN)

ERN de anomalias craneofaciales y enfermedades otorrinolaringoldgicas
raras (ERN CRANIO)

ERN de anomalias hereditarias y congénitas raras (ERNICA)

ERN de cancer pediatrico (hemato-oncolégico) (ERN PaedCan)

ERN de enfermedades de tejido conectivo y musculo-esqueléticas raras
(ERN ReCONNET)

ERN de enfermedades hematoldgicas raras (ERN EuroBloodNet)

ERN de enfermedades hepaticas raras (ERN RARE-LIVER)

ERN de enfermedades neuromusculares raras (ERN EURO-NMD)

ERN de enfermedades 6seas raras(ERN BOND)

ERN de enfermedades renales raras (ERKNet)

ERN de enfermedades respiratorias raras (ERN-LUNG)

ERN de inmunodeficiencias y enfermedades autoinflamatorias y
autoinmunes raras (ERN RITA)

Formularios automatizados en HCE para CSUR

H.G.U. Gregorio Marafién
H.U. Clinico San Carlos

H.G.U. Gregorio Marafién
H.U. Puerta de Hierro

H.U. la Paz
H.U. Clinico San Carlos

H.U. La Paz
H.U.12 de Octubre

H.U.12 de Octubre
H.U. Ramdn y Cajal

H.U. 12 de Octubre

H.U. La Paz

H.U. La Paz

H.U. 12 de Octubre

H.G.U. Gregorio Marafién

H.U. La Paz

H.U. 12 de Octubre

H.U. La Paz

H.U. 12 de Octubre

H.U. 12 de Octubre

H.U. La Paz

Impulsado desde la GAOAIO coordinando los grupos de expertos CSUR, y en
coordinacién con la Direccién General de Salud Digital (DGSD), se ha desarrollado un
proyecto para automatizar desde la Historia Clinica y homogeneizar la recogida y
explotacién de la informacién relativa a los CSUR en la Comunidad de Madrid, que se
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ha iniciado en los Hospitales HCIS y se extendera a los SELENE. Este se ha desarrollado
dentro de los Fondos de Enfermedades neurodegenerativas y raras, con apoyo de la DG
Salud Pubilica.

El proyecto ha progresado mediante:

El desarrollo de cuadros de mando para los formularios previamente
implementados: CSUR 6, 51y 53, utilizando la herramienta PowerBI.

La ampliacién de los Formularios con la finalizacién en 2024 de un nuevo formulario
especifico para el CSUR 50 (Enfermedades Metabdlicas).

Cabe destacar la implicacién activa de los profesionales expertos de cada CSUR,
servicios de Admisién e Informatica, con especial aportacién de los Hospitales 12 de
Octubre y el Hospital La Paz.

Una vez finalizada su implantacién, el modelo desarrollado podra extenderse al resto
de CSUR de la Comunidad de Madrid, ya que Unicamente serd necesario adaptar el
modelo de datos. Esta innovacién permite:

Mejorar la atencidén a pacientes con enfermedades poco frecuentes atendidos en
los CSUR.

Mejorar la recogida y disponibilidad centralizada y unificada de datos relativos a
CSUR y permitiendo su volcado en sistemas regionales como SIERMA.

Facilitar y simplificar la carga de trabajo de Admisién y Profesionales asistenciales
(previamente manual) de datos de actividad CSUR para su competitividad en el
Ministerio, asi como mejorar la asistencia como procesos, y para conocimiento y
estudios dentro de nuestra CM.

Unificar procesos y codificaciéon dentro de la Comunidad de Madrid, alineando los
sistemas con los requisitos de las Redes Europeas de Referencia.

Ademas, se ha incorporado la codificacién Orphanet, SNOMED y CIEIO-ES,
facilitando:

- Laidentificacién de pacientes con enfermedades poco frecuentes.
- Laarmonizacién con las redes europeas de referencia.

- La coordinacién con el proceso de reordenacién de la genética en la
Comunidad de Madrid.

Este proyecto también ha servido de apoyo al Proyecto UNICAS.
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Fondo de Cohesién Sanitaria (SIFCO)

La Comunidad de Madrid es la primera Comunidad Auténoma receptora de pacientes

dentro del Sistema Nacional de Salud.

Se ha trabajado en aumentar con las Admisiones de los Hospitales los registros de

asistencias incrementando estas un 6,89% respecto al afio previo.

SOLICITUDES RECIBIDAS
ANO 2022 ANO 2023 ANO 2024

35.348 39.611 42.992

Con un incremento de los registros finalizados respecto a afos previos.

REGISTROS FINALIZADOS

ANO 2022 ANO 2023 ANO 2024
28.834 34,71 37.103

COMPARATIVA DEL INCREMENTO DE REGISTROS FINALIZADOS RESPECTO A ANOS
PREVIOS

INCREMENTO INCREMENTO INCREMENTO
Ao 2021/2022 er 2022/2023 Aoprs 2023/2024
28.834% 17,65% 34.711 20,38% 37.103 6,89%

TABLA 4. DISTRIBUCION DEL TIPO DE ASISTENCIA SOLICITADA

TIPO ASISTENCIA SOLICITUDES SOLICITUDES

2023 2024
CSUR (Alll) 9.555 10.674
CSUR-ERN 4 5
PROC. AMBULATORIOS (All) 24.206 19.878
PROC. HOSPITALARIOS (Al) 5.846 4393
ESTUDIO DE MONITORIZACION (EM) - -
TOTAL GENERAL 39.611 34.950

Fuente: Gerencia Adjunta Ordenacion Asistencial e Innovacion Organizativa- Gerencia Adjunta de Proceso.

Gerencia Asistencial de Hospitales.
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TABLA 5. DISTRIBUCION POR HOSPITAL

Memoria 2024

°
CENTRO SANITARIO DESTINO SOLICTTUDES % TOTAL
HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ 12.325 28,67%
HOSPITAL UNIVERSITARIO 12 DE OCTUBRE 6.46] 15,03%
HOSPITAL GENERAL UNIVERSITARIO GREGORIO MARANON 6.004 13,97%
HOSPITAL UNIVERSITARIO RAMON Y CAJAL 4.800 11,16%
HOSPITAL UNIVERSITARIO CLINICO SAN CARLOS 295] 9,19%
HOSPITAL INFANTIL UNIVERSITARIO NINO JESUS 2.841 8,93%
HOSPITAL UNIVERSITARIO PUERTA DE HIERRO MAJADAHONDA 2190 7,42%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE LA PRINCESA 1691 3,93%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE GETAFE 462 1,07%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE TORREJON 74 0,17%
HOSPITAL UNIVERSITARIO FUNDACION ALCORCON 53 0,12%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE FUENLABRADA 48 0,11%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE MOSTOLES 19 0,04%
HOSPITAL UNIVERSITARIO SEVERO OCHOA % 0,03%
HOSPITAL UNIVERSITARIO PRINCIPE DE ASTURIAS % 0,03%
HOSPITAL UNIVERSITARIO INFANTA LEONOR 12 0,03%
HOSPITAL UNIVERSITARIO INFANTA SOFIA - 0,03%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DEL SURESTE 9 0,02%
HOSPITAL UNIVERSITARIO INFANTA CRISTINA 4 0,01%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DEL TAJO 4 0,01%
HOSPITAL UNIVERSITARIO DEL HENARES 4 0,01%
HOSPITAL EL ESCORIAL 0,00%

TOTAL

1
42992 100,00%

Fuente: Gerencia Adjunta Ordenacion Asistencial e Innovacion Organizativa- Gerencia Adjunta de Proceso.

Gerencia Asistencial de Hospitales.
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