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

56. NEUROBLASTOMA

Las neoplasias malignas en el nifio y en el adakss®n enfermedades poco frecuentes, pero sodeutses causas de morbi-mortalidad mas
importante en estos grupos de edad. A pesar deogrgsiva reduccion de las tasas de mortalidadddeailas neoplasias, el cancer aun
representa la primera causa de muerte por enfethedalichas edades. En Espafa se diagnosticamemial 900-950 pacientes con cancer
<14 afios de edad y 1.100-1.200 pacientes <18 lfigse representa una incidencia de 165-170 camanifién de nifios y affo

En pacientes adultos existe evidencia de que &nttanto en hospitales con un alto volumen de cpsesenta mejores resultados que en
centros con menor nimero de cdsésinque este efecto ha sido menos estudiado erédlaeres de la edad pediatrica, una revisiomsisiea
reciente ha demostrado un efecto similkos resultados del estudio EUROCARE 5 sobredsaltados de supervivencia en cancer en los nifios
y adolescentes en el periodo 1999-2007 muestrama gasar de las buenas perspectivas de supenavgueipresentan las neoplasias malignas
en estos grupos de edad, aun persisten desigusl@éad&uropa en las tasas de supervivencia. Ademdasddesigualdades en el nivel
econdémico entre los paises del norte, centro geilturopa con respecto a los paises del estaim®ea enfatizan el efecto beneficioso sobre la
supervivencia en paises en los que se concenitarsos y cuidados en centros de referefiti®or tanto, ante la rareza de las neoplasias en
nifos es aconsejable que las Unidades de OncdRegii@trica concentren los casos con el fin de atarmsuficiente experiencia para abordar
adecuadamente el tratamiento multidisciplinar desesimores.

Dentro de las neoplasias infantiles los tumoresaigastico§ (neuroblastoma, ganglioneuroblastoma y gangliameaj son los tumores sélidos
extracraneales mas frecuentes. Derivan de lasaséplliripotenciales de la cresta neural que emigraal embridn para formar los ganglios
simpaticos y la medula suprarrenal y pueden tgrartanto, gran heterogeneidad con diferentesiaabnes anatomicas y caracteristicas
clinicas muy variadas. Desde 1993 existe un conseaternacional para realizar la evaluacion dextaresion de la enfermedad y de respuesta a
los tratamientos (INSS e INRLC

La heterogeneidad y gran variabilidad clinica (eelsdregresién espontanea en ciertos pacferitesuso con enfermedad metastasica hasta la
progresion rapida en otf)shan demostrado la importancia de la discriminacié pacientes en grupos de riesgo. La edad,agliestlinico y la
amplificacion del oncogen N-myc (NMA) fueron losmeros factores empleados. Hoy en dia el avande bielogia molecular y el consenso
internacional de expertos han fructificado condadatipcion de la CLASIFICACION INTERNACIONAL EN GRRDS DE RIESGO (INRG)



gue tiene en cuenta dicha heterogeneidad y otdrgéingco una herramienta fundamental para claaifia los pacientes y estratificar el
tratamiento segln su riesgo, en funcién de parasietmicos (edad mayor o menor a 18 meses), estaor localizado o metastasith)a
presencia de factores radioldgicos de riesgo arligia del tumor primitivo y los datos molecekr(amplificacion del oncogen N-myc y
aberraciones estructurales cromosémicas, comelasaiones del cromosoma 1p o 11q).

Es bien conocido que los pacientes con neuroblastdenalto y muy alto riesgo (estadio 4, >18 mesesldmentalmente) tienen una
supervivencia que no supera el 40% en la mayor padet las series descrit3sa pesar de tratamientos muy intensivos, que yeclu
quimioterapia intensiva para controlar la enferndenhetastasica y facilitar la cirugia del tumor ptivo, tratamiento local (cirugia del tumor
primitivo y radioterapia), consolidacion con megagega con rescate autélogo de progenitores hemgttipos y tratamiento de mantenimiento
con inmunoterapid (anticuerpo humanizado antineuroblastoma ch14-iBterleukina-2) alternando con tratamiento difeiadof* (acido cis-
retinoico a dosis altas). Por el contrario, el difi%-60% de pacientes sin factores de alto riesgoun grupo muy diverso en cuanto a
presentacion clinica, edad y caracteristicas mtaexs) que no requieren un tratamiento tan intepem en los que se corre el riesgo de
sobretratar o infratratar si la asignacion de oesg se realiza correctamente. Existe también upogpequefio de pacientes refractarios al
tratamiento 0 que recaen tras una primera linegdetica de manejo muy complejo por ser pacientdstiratados, en los que es fundamental
ofrecer acceso con garantias de seguridad e aglalduevas terapias.

La siguiente tabla resume la complejidad del tragato actudf de esta enfermedad con cada una de las terapmiiles.

TRATAMIENTO COMPLEJIDAD TERAPEUTICA:

CIRUGIA * 1/ Localizacidon compleja en cualquier segmento corpolz la afectacion de mas de dos compartimentos cdgspra
en cuello (tumor que engloba la arteria carotigatebral y/o yugular interna, tumor que se extiead@se de cranep,
tumor que comprime la trAdquea), en union cerviéaion (tumor que afecta raices del plexo bragtuahor que
engloba los vasos subclavios, arteria vertebratgrotida, tumor que comprime la traquea), téramftr que englob
la aorta 0 grandes vasos, tumor que comprime daea o bronquios principales, tumor del mediastiferior que
infiltra la unién costo-vertebral entre los nivel28-D12), unidén toraco-abdominal (tumor que engltbaorta y/o
cava), abdomen y pelvis (tumor que infiltra el pemepatis y/o ligamento hepatoduodenal, tumor qggéba arterig
meseénterica superior 0 sus ramas en la raiz mesant&imor que engloba el origen del tronco celigto de la
arteria mesentérica superior, tumor que invadeaitus dos pediculos renales, tumor que englobarta /o cava
tumor que engloba los vasos iliactusnor pélvico que supera la escotadura ciatica)ptucon extension intraespin
(tumor con extension intraespinal independientemdatsu localizacion siempre y cuando invada masdercio del
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canal espinal en el plano axial, los espacios pehuiares leptomeningeos no sean visibles o lasidad de sefial de
la médula espinal esté alterada), infiltracion dgdos y estructuras adyacentes (pericardio, mersgntiion, higado,
bloque duodeno-pancreatico, mesenterio).

2/Técnica: contexto pediatrico: cirugia de alta especialimacaplicacion de técnicas novedosas.

QUIMIOTERAPIA

1/ Personas fragiles (nifios muy pequefos, neonatosisiologia especial, diferente a la del aduttp érganos en
diferentes estadios de maduracion.

2/ Uso “off-label” de los farmacos quimioterapicos.

3/ Entrenamiento de personal facultativo (médicasnéaéuticos, etc..).

4/ Tratamiento de soporte complejo.

5/ Vigilancia de efectos secundarios a largo plaamdl, hepatica, cardiolégica, auditiva, pulmongrareion
segundos tumores)

RADIOTERAPIA

1/Alta especializacion tecnoldgica.

Y TERAPIA 2/ Personas fragiles. Riesgo efectos secundariogg@pdazo en pacientes supervivientes.

METABOLICA 3/ Riesgo para familiares, profesionales y entorno.

CON "*'-MIBG

INMUNOTERAPIA | Dificil manejo. Efectos secundarios agudos impués, incluyendo sintomas severos amenazanteslgatida
(Sdr.fuga capilar, Reacciones alérgicas, Dolor mgveNecesidad de médicos y enfermeria experirdestpara un
correcto manejo, incluyendo monitorizacion clirecatinua.

NUEVOS Acceso a ensayos clinicos de nuevos farmacos.neadia a redes de centros que realizan ensayassliempranos

TRATAMIENTOS

(fase I-1).

A. Justificacion de la propuesta

» Datos epidemioldgicosle la enfermedad de | Los tumores neuroblasticos (neuroblastoma, gargli@blastoma y ganglioneuroma) s
que se trate (incidencia y prevalencia): los tumores sdlidos extracraneales mas frecuentés iafancia y suponen mas del 50%

los canceres del lactante.

En nuestro pais, segin datos del Registro Nacid@alumores Infantiles (RNT) los
tumores neuroblasticos o del Sistema Nervioso Siog&NS) corresponden a un 10.]

on
de

1%

del total de tumores infantiles registrados en8®0ly 2012, es decir, 74 casos nuevos

por




ano.

Se ha descrito una tasa de incidencia, similandostlos paises industrializadbsle 8-10
casos por cada millon de nifios <14 afios y una eealemcia de 1 caso por cada 7.000
recién nacidos vivos.

» Datos de utilizaciondel procedimiento En Espafia se tratan anualmente entre 70 y 90 wiitbafios afectos de neuroblastoma.
diagnostico o terapéutico:

B. Criterios que deben cumplir los Centros, Servicm$/nidades para ser designados como de referenaia ja
atencion de pacientes con neuroblastoma

» Experiencia del CSUR

- Actividad:
* Niamero minimo de pacientes que deberiO pacientes nuevesl 4 afios con diagnostico de neuroblastoma atendil@s afio en la
atenderse o procedimientos que depBmidad, revisados en el Comité de Tumores Pedi&tydratados de forma multidisciplinar,
realizarse al afio para garantizar Uk media en los ultimos 3 afios.
atencion adecuada a los pacientes |cob intervenciones quirdrgicas (exéresis tumoral biopsias) en pacienteslé4 afios) con
neuroblastoma: neuroblastoma realizadas en el afio, de media eflitio®s 3 afios.

- 4 trasplantes progenitores hematopoyéticos bz en pacientes<i4 afios) cor

neuroblastoma en el afio, de media en los Ultimai®3.

- 3 pacientes<{14 afios) con neuroblastoma tratados con inmundée@@m anticuerpo

monoclonales (Ch14.18) en el afio, de media enltinsas 3 afos.

- 2 pacientes{(14 afios) con neuroblastoma tratados con radiotesapel afio, de media en

los dltimos 3 afos.

2

- Otros datos: investigacion en esta materja, Docencia postgrado acreditada: participaciéradériidad en el programa MIR del Centro.
actividad docente  postgrado, formacidBl centro cuenta con unidades docentes o dispositiecentes acreditados para pediatrig y
continuada, publicaciones, sesionewugia pediatrica, oncologia radioterapica y améopatologica.




multidisciplinares, etc.:

- La Unidad participagoyectos de investigacion en este campo.

= El centro dispone de un Instituto de Investiga@oéreditado por el Instituto Carlps

[l con el que colabora la Unidad.
- La Unidad participa en publicaciones en este @amp

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

todas las Unidades implicadas en la atencion deadogentes con neuroblastomas par
toma conjunta de decisiones y coordinacion y pileacfon de tratamientos.
» El CSUR debe garantizar la presentacion de too®gécientes de la unidad
sesion clinica multidisciplinar.
» La Unidad recoge en las Historias Clinicas dgbxsentes la fecha, conclusione
actuaciones derivadas del estudio de cada casaoclien la sesion clinic
multidisciplinar.
- La Unidad tiene un Programa de formacion contiaugn neuroblastomas para
profesionales de la Unidad estandarizado y autdwipar la direccion del centro.
- La Unidad tiene un Programa de formacion en auial infantil, autorizado por |
direccion del centro, dirigido a profesionales taios del propio hospital, de otr
hospitales y de atencion primaria.
- La Unidad tiene un Programa de formacion en autal infantil dirigido a pacientes
familias, autorizado por la direccion del centrmpartido por personal meédico y
enfermeria (charlas, talleres, jornadas de dialago,

A la
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» Recursos especificos del CSU

- El CSUR debe garantizar la continuidad de laafencuando el paciente infantil pasa a

ser adulto mediante un acuerdo de colaboracioraflompor el Gerente/s de/los centro/|
los coordinadores de las unidades pediatricasagdios.

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

pacientes de la unidad, deberan estar coordinados recursos similares de atenciéon
adultos)
= El acuerdo de colaboracién incluye un protocalbdo@zado por el Gerente/s de/lq
centro/s y los coordinadores de las unidades pawiaty de adultos que garantiza
continuidad de la atencién cuando el paciente titfaasa a ser adulto, ocurra esto
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- Recursos humanosiecesarios para la
adecuada atencién de los pacientes con
neuroblastoma:

el mismo o en diferente hospital.

- El hospital cuenta con ui€omité de Tumores Pediatricoscon procedimiento

normalizados de trabajo (PNT), basados en la ewsidemientifica, que se reune

periodicamente y que acredita sus decisiones med@amactas pertinentes.

[v)

» El CSUR debe garantizar la presentacion de tasgdcientes de la unidad en el

Comité de tumores.

» La Unidad recoge en las Historias Clinicas dgbxsentes la fecha, conclusione
actuaciones derivadas del estudio de cada cascoctin el citado Comité.

= ElI Comité cuenta para la discusion multidisciplineon profesionales co

experiencia y especial dedicacion a oncologia pecha como pediatras, radiologas,
cirujanos pediatricos, anatomopatélogos, oncélagokoterapicos, neurocirujangs,

urélogos, traumatélogos, oftalmélogos.

- EI CSUR para la atencion de los pacientes conrobdastomas tendra caracter
multidisciplinar y estara formado por una Unidagiba y diversas Unidades que colaboran

en la atencion de estos pacientes que actuaramrda toordinada.

La Unidad multidisciplinar basica debe estar formada, como minimo, por:

- Un coordinador asistencial, que garantizara @dinacion de la atencion de los pacientes

y familias por parte del equipo clinico de la Umidaultidisciplinar basica y las Unidad

S

gue colaboran en la atencion de estos pacientesoilinador sera uno de los miembros de

la Unidad.
- Atencion continuada de pediatria y cirugia peiat incluyendo las situaciones
emergencias vitales y funcionales (por ejemplo rbatco y tratamiento urgente
sindromes de compresién medular en nifios), laoexktos 365 dias del afio.
= El centro cuenta con un protocolo, consensuaddéagdnidad y el Servicio de
Urgencias y autorizado por la Direccidon del centle|a actuacion coordinada de
ambos cuando acude a Urgencias un paciente oncolidgantil.
- Resto personal de la Unidad:

de
e




Formacioén basica de los miembrosel
equipo™

- Equipamiento especifico necesario para |
adecuada atencion de los pacientes
neuroblastoma.

» Recursos de otras unidades o0 servicic
ademas de los del propio CSURhecesariog
para la adecuada atencion de los pacientes
neuroblastoma

- Consulta especifica de oncologia infantil, queluya consulta de seguimiento a laf

= 1 pediatra con dedicacion total a oncologia pedsat
= 1 cirujano pediatrico.

= 1 oncologo radioterapico.

= 1 anatomopatélogo.

= 1 radiologo.

= Personal de enfermeria.

- El coordinador de la Unidad debe tener una e&pei@ minima de 10 afios en el manejq
pacientes <14 afios con neuroblastoma.

- Todos los miembros de la Unidad multidisciplibasica deberan tener una experiencia
minima de 5-10 afios en la atencion de pacientea@amoblastomas.

- Personal de enfermeria con experiencia en lzidtede pacientes oncologicos <14 afios.

qaazo y transicion del cuidado de la infancia-agoémcia a la edad adulta, en coordinag
con servicios de adultos y atencion primaria.

- Hospitalizacion pediatrica.

- Hospital de Dia pediéatrico, que facilite el tratanto con quimioterapia y tratamientos
soporte.

-Equipamiento quirdrgico pediatrico, incluyendo ipguiento para cirugia no invasiv
endoscopica pediatrica-neonatal (toracoscopia,rdapapia pediatricas) con material

trabajo de 3 mm. Debe abarcar todo el espectroapedi desde el neonato hasta
adolescencia.

- Accesibilidad directa de los pacientes y de leatios donde habitualmente tratan
paciente a los recursos de la Unidad, medianteeld&nica, e-mail o similar.
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)| hospital donde estéa ubicada la Unidad debe dexpde los siguientes Servicios/Unidades:

5 - Servicio/Unidad de oncologia pediatrica, con ahos 3 pediatras que lleven trabajand
abas con dedicacion total a la atencion de pacanrtieoldgicos infantiles.
= El Servicio/Unidad debe tratar un minimo de 50igra#tes nuevos14 afos en ul

—
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afo, diagnosticados con tumores malignos, de negdies 3 Ultimos afios.
- Servicio/Unidad de oncologia radioterapica, cepegiencia en la atencion de pacientes
infantiles:

= Debe poder realizar radioterapia de intensidadutada (IMRT) y de intensida

guiada (IGRT).

= El Servicio/Unidad debe realizar un minimo de @2&amientos radioterapicos en

pacientes14 afos en el afio, de media en los 3 dltimos afos.
- Servicio/Unidad de cirugia pediatrica con expwia en la atencion de pacienies
oncoldgicos:

= El Servicio/lUnidad debe realizar un minimo de 8@elivenciones de cirugia

oncoldgica en paciented4 afios en el afio (excluyendo biopsias y tumor&Nie y

orbita), de media en los 3 ultimos afios.
- Servicio/Unidad de pediatria.
- Servicio/Unidad de anestesia y reanimacion, cqgegencia en la atencion de pacientes
infantiles oncologicos.
- Servicio/Unidad de cuidados intensivos pediatrigmeonatales.
- Servicio/Unidad de diagndstico por imagen coneeigncia de al menos 5 afios en la
atencién de pacientes infantiles oncologicos, a@eloéar con RM, TAC y ecografia.
- Servicio/Unidad de radiologia intervencionistan @xperiencia en la atencion de pacientes
infantiles oncoldgicos.
- Servicio/Unidad de medicina nuclear con expergede al menos 5 afios en la atencion|de
pacientes infantiles oncolégicos. Debe contar con:

» SPECT-TAC, PET-TAC.

= Disponibilidad de recursos humanos, de espacaryidgicos para el desarrollo fe

terapia metabolica con MIBG-1131.
- Servicio/Unidad de transfusion, con experienaiala atencion de pacientes infantiles
oncoldgicos.
- Unidad de trasplante de progenitores hematopm@{iTPH) alogénico infantil designada
como CSUR del SNS.
- Servicio/Unidad de neurocirugia, con experieraiala atencion de pacientes infantiles

o




oncoldgicos.
- Servicio/Unidad de urologia, con experiencia anatencién de pacientes infanti
oncoldgicos.
- Servicio/Unidad de traumatologia y ortopedia, egperiencia en la atencion de pacier
infantiles oncologicos.
- Servicio/Unidad de oftalmologia, con experienerala atencion de pacientes infanti
oncoldgicos.
- Servicio/Unidad de nutricion y dietética, con espncia en la atencién de pacien
infantiles oncologicos.
- Servicio/Unidad de Farmacia hospitalaria, debatatocon procesos normalizados
trabajo para la preparacion de citostaticos y noadejfarmacos pediatricos.
- Area de laboratorios:
= Servicio/Unidad de anatomia patologica con expeideen el estudio de pacient
infantiles oncoldgicos:
- El Servicio/lUnidad debe realizar un minimo de Xktudios
anatomopatologicos en pacientes con neuroblastd@aafios en el afio, ¢
media en los 3 dltimos afos.
= Laboratorio inmunohistoquimica, sometido a un prota externo de garantia
calidad (como UK-NEQAS, SEAP, ....).
= Laboratorio de patologia molecular diagndstica jarop acceso a un laboratorio
apoyo, que cumpla las siguientes condiciones:
- Cartera de servicios que cuente con: Técnicaa estudio del status d
oncogen Nmyc, deleccion del 11q, indice de DNA ya®talteracione

cromosdmicas validadas por protocolos internacemal Estas

determinaciones pueden realizarse con FISH y @
pangendmicos/multilocus (MLPA/array-CGH, SNP).
- El laboratorio debe realizar un minimo de 50 deieaciones anuales d
conjunto de las especificadas en el apartado anteri
- El laboratorio debe tener como maximo 7 diasrads de demora des
gue le llega la muestra hasta que emite el infaeh@studio.
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- El laboratorio esta sometido a un programa dargir de calidad externo.

= Disponibilidad de Biobanco hospitalario, debe restscrito en el Registro Nacion

de Biobancos (Instituto de Salud Carlos IlI).
El/los laboratorio/os han de tener un protocol@mrenvio de muestras que refleje com
han de recepcionar, preparar, almacenar y custladianuestras que se envien y se hag
seguimiento de las mismas. El protocolo debe estaralizado y ser conocido y utiliza
por el personal del laboratorio/os.
En el caso de envio de muestras a otros paiskss klboratorio/os deberan cumplir |
tramites y permisos necesarios de acuerdo conriaativa vigente (Real Decreto 65/20(
de 30 de enero, por el que se establecen requjsias la importacién y exportacion
muestras bioldgicas; Real Decreto 1301/2006, déel@oviembre, por el que se estable
las normas de calidad y seguridad para la donadambtencién, la evaluacion,
procesamiento, la preservacion, el almacenamient distribucion de células y tejidg
humanos y se aprueban las normas de coordinacitmgionamiento para su uso
humanos).
- Servicio/Unidad de psiquiatria/psicologia clinican experiencia en dar soporte a
pacientes infantiles oncoldgicos y sus familias.
- Disponibilidad de Servicio/lUnidad de cuidados igialos y soporte de atencic
domiciliaria.
- Servicio/Unidad de radiofisica hospitalaria.
- Servicio/Unidad de trabajadores sociales.
- Programa de soporte psicosocial y educativoidoig nifios y adolescentes con cancer
sus familias, autorizado por la direccion del agnimpartido por psicélogos y pedagog
con experiencia en este tipo de enfermedades.
- Aula hospitalaria con facilidades para la es¢péaion de nifios ingresados.
- Programa de acogida domiciliaria para pacientisnylias desplazadas de su localidad
origen.
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» Seguridad del pacient
La seguridad del paciente es uno de

lod-a Unidad tiene establecido un procedimientoddaiificacion inequivoca de las persor

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

q

J

ealandidas en la misma, que se realiza por los gofales de la unidad de forma previg
laso de medicamentos de alto riesgo, realizaciomprdeedimientos invasivos y prueb
siiagnosticas.

cha_a Unidad cuenta con dispositivos con preparatdiyshase alcohdlica en el punto
yatencion y personal formado y entrenado en sudartgilizacion, con objeto de prevenir
soontrolar las infecciones asociadas a la asistesaridaria. EI Centro realiza observacion
la higiene de manos con preparados de base alcahsiguiendo la metodologia de la ON
con objeto de prevenir y controlar las infeccioagsciadas a la asistencia sanitaria.

- La Unidad conoce, tiene acceso y participa esisttma de notificacion de incident

incidentes, especialmente aquellos con alto ridegaroducir dafio.

- La Unidad tiene implantado un programa de preiéende bacteriemia por catéter veng
central (BCV) (aplicable en caso de disponer ddachide cuidados intensivos o criticos).
- La Unidad tiene implantado un programa de preidencle neumonia asociada a
ventilacion mecanica (NAV) (aplicable en caso dgdner de unidad de cuidados intensi
o criticos).

- La Unidad tiene implantado el programa de prexe@nde infeccion urinaria por catét
(ITU-SV).

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

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

- La Unidad tiene implantado un protocolo de prew@mde Ulceras de decubito (aplicable
en caso de que la unidad atienda pacientes dmp)ies
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relacionados con la seguridad del paciente de spitab El hospital realiza andlisis de los
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» Existencia de un sistema de informacio
adecuado:

(Tipo de datos que debe contener el sistema

informacion para permitir el conocimiento de |
actividad y la evaluacion de la calidad de los

n- El hospital, incluida la Unidad de referenciabei& codificar con la CIE.10.ES e iniciar
recogida de datos del registro de altas de acuartip establecido en el Real Decr¢
169/2015, de 6 de febrero, por el que se regulagi$tro de Actividad de Atencion Sanita
aEspecializada (RAE-CMBD).

= Cumplimentacion del RAE-CMBD de alta hospitalanasu totalidad.
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servicios prestadgs

- La Unidad dispone de uregistro de pacientes con neuroblastomag al menos deb
contar con:

- Cédigo de Identificacion Personal.

- N© historia clinica.

- Fecha nacimiento.

- Sexo.

- Pais de nacimiento.

- Cdédigo postal y municipio del domicilio habitudgl paciente.

- Régimen de financiacion.

- Fecha y hora de inicio de la atencion.

- Fecha y hora de la orden de ingreso.

- Tipo de contacto (Hospitalizacion, Hospitalizacia domicilio, Hospital de di

médico, Cirugia ambulatoria, Procedimiento ambulatde especial complejida

Urgencias).

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

- Procedencia (atencion primaria; servicios delpmrohospital; otros servicios;

servicios de otro hospital/centro sanitario; irtige del paciente; emergenci
meédicas ajenas a los servicios; centro sociosamitaden judicial).

- Circunstancias de la atencion (No programadagiaroado).

- Servicio responsable de la atencion.

- Fecha y hora de finalizacién de la atencion.

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

- Dispositivo de continuidad asistencial (No pracisigreso en hospitalizacion en
propio hospital, Hospitalizacién a domicilio, Haspide dia médico, Urgencia
Consultas).

- Fecha y hora de intervencion.

- Ingreso en UCI.

e

as

a

el

- Dias de estancia en UCI.

12



- Diagnostico principal (CIE 10 ES).
- Fecha diagnéstico.

- Marcador POAL del diagndstico principal.

- Diagnosticos secundarios (CIE 10 ES).

- Marcador POA2 de los diagnésticos secundarios.

- Procedimientos realizados en el centro (CIE 10 ES
- Procedimientos diagndsticos: tipo de procedinmignfecha de realizacion
histologia tumoral.
- Procedimientos terapéuticos: tipo de procedimigntecha de realizacion
recogiendo el protocolo terapéutico utilizado etiaceaso.

- Procedimientos realizados en otros centros (OIES).

- Caodigos de Morfologia de las neoplasias (CIE $0x E
- Localizacion tumoral.

- Estadio tumoral (INSS, INRG).
- Complicaciones (CIE 10 ES):
- Fecha recaidas.
- Si procede causa y fecha de la muerte.
- Seguimiento del paciente.

La unidad debe disponer de los datos precisos qabedd remitir a la Secretaria de
Comité de Designacion de CSUR del Sistema Naciotal Salud para el seguimiento
anual de la unidad de referencia.

» Indicadores de procedimiento y resultado:
clinicos del CSUR*:

Los indicadores se concretaran con las Unidades dgsadas.

- La Unidad mide los siguientes indicadores:
= Supervivencia global y libre de enfermedad deglsentes tratados en los ultimas
5 afios (deseable sea concordante con la experiateriaacional).
= Mortalidad durante la fase de quimioterapia intensPacientes con neuroblastoma
fallecidos tras complicaciones durante la faseudmigterapia intensiva / Total
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pacientes con neuroblastoma tratados en el Bése@ble <5%

% pacientes14 afios con neuroblastoma con complicaciones gigas: Paciente
<14 afios con neuroblastoma con complicaciones gutas / Total pacientesl4
afios con neuroblastoma intervenidd®xegeable <5%

» % pacientes14 afios con neuroblastoma con complicaciones geavéss
primeros 100 dias post-trasplante: Pacienldsafios con complicaciones graves &n
los primeros 100 dias post-trasplante / Total paegx14 afios con neuroblastoma
trasplantados Oeseable <10%

» % pacientes14 afos con neuroblastoma con tiempo de demoraaitiga >10
dias: Pacientesl4 afios con neuroblastoma con tiempo de demoradaitiga >10
dias / Total pacientes nueve$4 afios con diagnostico de neuroblastoma.

[72)

@ Experiencia avalada mediante certificado del gésedel hospital.

P Los estandares de procedimiento y resultados déniconsensuados por el grupo de expertos, searaloren principio por el Comité de
Designacion, en tanto son validados segun se vatenendo mas informacion de los CSUR. Una veda@dis por el Comité de Designacion
se acreditara su cumplimiento, como el resto dedas, por la Subdireccién de Calidad y Cohesion.
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