Criterios, acordados por el Consejo Interterritotjague deben cumplir los CSUR para ser designadoso de referencia del Sistema
Nacional de Salud, actualizados segun los criterfamologados por el Consejo Interterritorial

71. PATOLOGIA COMPLEJA HIPOTALAMO-HIPOFISARIA (NINO S Y ADULTOS)

Las patologias objeto de atencidén de este tipoQUdRCson los procesos complejos congénitos y adigsirdel area hipotalamo-hipofisaria, en
nifos y adultos, que determinan disfuncién hormdhglersecrecién o hipopituitarismo) o compresiéstdiccién de estructuras vecinas
(déficits visuales o de pares craneales, cefaliegtagion hipotalamica, sintomatologia neurolégiett.) y que precisan de una atencion
multidisciplinar en unidades de referencia.
Se incluirian:
1) Tumores hipofisarios e hipotalamicos raro§ORPHA99408):
- Adenomas hipofisarios no funcionantes (ORPHA91339.2)
- 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 (ORPHA19®@REI2+E24.1), Gonadotropinoma (ORPHA91348/D35.2+&R2Adenoma
secretor de TSH (ORPHA91347/D35.2+E22.8), Adenoipafisario familiar aislado (ORPHA314777/D35.2+E2R2.
2) Hipopituitarismo congénito (ORPHA101957):
- Hipopituitarismo congénito, incluyendo trastormasos del desarrollo asociados a hipopituitari$@RPHA95488/E23.0)
- Displasia septo-optica (ORPHA3157/Q04.8)
- Holoprosencefalia (ORPHA2162/Q04.2)
- Déficit hormonal hipofisario multiple combinadORPHA467/E23.0)
- Déficit aislado de hormona de crecimiento (ORPBHE&E?23.0)
- Hipogonadismo hipogonadotropo congénito (ORPHABDAE23.0)
- Diabetes insipida central (ORPHA178029/E23.2)
- Déficit aislado congénito de ACTH (ORPHA1992963H)
- Sindrome de DAVID (ORPHA293978/E23.0)
- Hipotiroidismo congénito central (ORPHA226298/dmtio E03.0, sin bocio E03.1)



- Sindrome de déficit de IGF-1 (ORPHA329235/E03.1)
3) Hipopituitarismo adquirido (ORPHA101957, ORPHA95502/E23.0)
- Hipopituitarismo tras tratamiento de tumores Figazios (ORPHA95503/E23.1)
- Hipopituitarismo tras tratamiento de otros presesialignos (afectacion “colateral” de la hipéfisas tratamiento de otros procesos del
sistema nervoso central como irradiacion post leueepost tumor cerebral maligno, etc.).
- Hipopituitarismo tras traumatismo craneoencefalamxidentes de tréafico, caidas, etc.) (ORPHA9T6ARA).
- Hipopituitarismo por enfermedades inflamatorias:
- Histiocitosis (ORPHA389/E23.0+C96.0-C96.5-C966® tipo de histiocitosis).
- Sarcoidosis (ORPHA797/E23.0+D86.0-D86.1-D 86.8I38D86.9 segun tipo de sarcoidosis).
- Hipofisitis (ORPHA95506/E23.6).
- Hipopituitarismo por infecciones: meningitis, abso hipofisario, infeccion congénita (ORPHA955@3B+Caodigo de la infeccion)
- Hipopituitarismo post anoxia cerebral (E23.0 G93.
- Disfuncion hipotalamica: sindrome ROHHADNET (OR&293987/E23.3), Hamartoma hipotalamico.
(Estosgrupos de enfermedades son las que hay que tenecumnta para contabilizar los criterios de desigiat referidos a actividad
recogidos en el apartado correspondiente de estaine@ntg
Mientras los tumores hipofisarios e hipotalamicosl yhipopituitarismo adquirido son mas frecuentesadultos (aunque también se dan en
poblacion pediatrica), el hipopituitarismo congénge diagnostica mas en nifios, aunque al finalaapubertad pasan a control del
endocrindlogo.
Todos estos procesos requieren para su diagnadticon equipo multidisciplinar que incluya endoclogds/pediatras con formacion en
endocrinologia, neurocirujanos/otorrinolaringdlogasifios/adultos), neurdlogos, neuroradiélogos, bimicos clinicos, oncdlogos
radioterapicos, patélogos, oftalmdélogos, anesteg®ly psicologos/psiquiatras (nifios y adultos) gsienismo son esenciales para plantear de
forma personalizada el mejor plan terapéutico (o@édjuirdrgico y/o radioterapico), sobre todo s fomores son de gran tamafio o0 invasivos.
Hay que abordar también la morbilidad residual dgterminan los tumores (tanto por disfuncion hilaoté-hipofisaria como por compresion o
destruccién) a largo plazo (osteomuscular, cardiovar, neurocognitiva, etc.) y las secuelas qued@udejar un abordaje quirlrgico
inadecuado. Es a estas situaciones complejas ygreealentes a las que se dedica este CSUR.
Un CSUR de esta patologia se justifica por la pagavalencia de estos procesos, la heterogeneidad presentacion clinica que conlleva a
veces demora en el diagnostico, la necesidad delesision terapéutica multidisciplinar y persoredia, tanto inicial como en el seguimiento
cronico, y la profilaxis y manejo de la morbilidadsidual (endocrinologica, de crecimiento, de fanes hipotalamicas y funciones
neuroldgicas, cardiovascular, ésea y neurocogpijtoan el fin de mejorar la calidad de vida delipate y su prondstico a largo plazo.



A. Justificacion de la propuesta

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

Hay pocos datos epidemiolégicos de patologia hligoi@:hipofisaria.

En acromegalig datos espafioles y del registro Espafiol de Acrali@eREA) estimar
gue la incidencia en adultos es de 2,5 casos pdnnrde habitantes y afio, con u
prevalencia de 40-60 casos por millon de habitaiieda infancia el adenoma secre
de GH ocasiona gigantismo, mucho mas raro.

En sindrome de Cushing(cuya causa mas frecuente es el adenoma de hipéfisel
70% de casos, siendo suprarrenal o ectopico ezstd)r la incidencia se estima en Q

2,4 casos por millén/habitantes y una prevaleneial@15 por millon/habitantes. Un

na
tor

estudio reciente en Dinamarca, atribuye una incidete 2 casos por millon/habitantes y

afo y una mortalidad que duplica la de la poblagiéneral, incluso tras normalizar
cortisol, lo que refleja la morbilidad residual gistente, que obliga a un seguimiento
por vida de estos pacientes.

Los prolactinomas suponen el 40% de los tumores hipofisarios y € 6@e los

funcionantes. La prevalencia estimada es de 10 qaw millén/habitantes. La mayori
son lesiones pequeiias (microprolactinomas) facten@ontrolables con medicacio

dopaminérgica, pero algunos macroprolactinomas oy invasivos localmente
complejos de tratar, comprimiendo estructuras &eciwias opticas, hipotalamo, base
craneo) y pueden ser letales.
El craneofaringioma es la tumoracion mas frecuente de la region sejaragn la
infancia (prevalencia 0.5-2.5 por millén/habitajtesuele ocasionar déficits visual
hipopituitarismo e hidrocefalia; seguido de los twes germinales, la histiocitosis X y |
adenomas hipofisarios (prolactinoma y enfermeda@ughing).

Del hipopituitarismo existen muy pocas referencias internacionales paredas; se

estima una prevalencia de 45,5 casos/100.000 h#&dstay una incidencia de 4
caso0s/100.000 habitantes/afio. La causa mas frecesnel adenoma hipofisario o
tratamiento (quirdrgico o radioterapico), sobreotah caso de lesiones grandes, |
también en microadenomas. Las causas mas freemefdenfancia son las congénitas.
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Del resto de tumoresque cursan con disfuncion hipotalamo-hipofisadahay datos.




B. Criterios que deben cumplir los Centros, Servids o Unidades para ser designados como de referenpara la
atencion de la patologia compleja hipotalamo-hipadaria

» Experiencia del CSUR:

- Actividad:
* Numero 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, formacién
continuada, publicaciones, sesiones
multidisciplinares, etc.:

- 250 pacientes >14 afios en seguimieatm alguna de las patologias incluidas en
introduccién de esta fichatendidos en el afio en la Unidad de media etrdssiltimos|
afnos.
- 50 pacientes14 afios en seguimientopn alguna de las patologias incluidas en
introduccién de esta fichatendidos en el afio en la Unidad de media etrdediltimos
afos.

- 35 pacientes >14 afios nuevos (vistos por primerd, con alguna de las patologias

incluidas en la introduccion de esta fictaendidos en el afio en la Unidad, de media en

los tres ultimos afos.

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

incluidas en la introduccion de esta ficteendidos en el afio en la Unidad, de media en

los tres ultimos anos.

- 20 cirugias hipotadlamo-hipofisarias/afio de mextidos tres ultimos afos, incluyendo

nifos y adultos.
- Si la Unidad atiende nifios debe estar designauie € SUR de Neurocirugia pediétri
compleja.

- Docencia postgrado acreditada: la Unidad padieip el programa MIR del Centro.
El centro cuenta con unidades docentes o dispositdocentes acreditados p
endocrinologia y nutricion, pediatria y neurocieugi
- La Unidad participa en proyectos de investiga@nreste campo.
= El centro dispone de un Instituto de Investigach@neditado por el Institut
Carlos Il con el que colabora la Unidad.
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- La Unidad participa en publicaciones en este @amp
- La Unidad realiza sesiones clinicas multidiscigtes, al menos mensuales,
incluyan todas las Unidades implicadas en la abende los pacientes con patolo
hipotalamo-hipofisaria para una toma conjunta deistnes y coordinacion
planificacion de tratamientos.
= Cuando la Unidad atiende nifios y adultos al memadizara dos sesiong
anuales conjuntas con los profesionales que atiesohos tipos de pacientes.
» El CSUR debe garantizar la presentacion de tasopacientes de la unidad
sesion clinica multidisciplinar.
= La Unidad recoge en las Historias Clinicas de paxientes la fecha
conclusiones y actuaciones derivadas del estudeada caso clinico en la sesi
clinica multidisciplinar.
- La Unidad tiene un programa de formacion contiau@n patologia hipotalam
hipofisaria en niflos y adultos para los profesiesmatie la Unidad estandarizadg
autorizado por la direccion del centro.
- La Unidad tiene un Programa de formacion en pgtal hipotdlamo-hipofisarig
autorizado por la direccion del centro, dirigidopeofesionales sanitarios del prof
hospital, de otros hospitales y de atencién priaari

- La Unidad tiene un Programa de formacion en pgtalhipotalamo-hipofisaria dirigido

a pacientes y familias, autorizado por la direcail@h centro, impartido por person
meédico y de enfermeria (tripticos o publicacionesildativas, charlas, talleres, jornad
de dialogo,...).

» Recursos especificos del CSUR:

- El CSUR debe garantizar la continuidad de laafencuando el paciente infantil pas
ser adulto mediante un acuerdo de colaboraciéraflmpor el Gerente/s de/los centro
los coordinadores de las unidades pediatricasagdios.

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

pacientes de la unidad, deberan estar coordinadwsrecursos similares de atenciéon
adultos. Aquellos CSUR que atiendan a poblacionltaduleben garantizar |3
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- Recursos humanos necesarios para
adecuada atencion de la patologia comg
hipotalamo-hipofisaria:

= El acuerdo de colaboracion incluye un protocalbg@zado por el Gerente/s
de/los centro/s y los coordinadores de las unidpddgitricas y de adultos que
garantiza la continuidad de la atencion cuand@aeignte infantil pasa a ser
adulto, ocurra esto en el mismo o en diferente itedgpopte la Unidad a ser
CSUR para la atencion de nifios o de adultos o d®sm
- El hospital cuenta con un Comité de Tumores cartgaimientos normalizados (
trabajo (PNT), basados en la evidencia cientifqgee se reune peridodicamente y (
acredita sus decisiones mediante las actas pdesien
Ademas, es deseable que el hospital cuente conoumté& especifico para patolog
hipotalamo-hipofisaria con procedimientos normal@ade trabajo (PNT), basados er
evidencia cientifica, que se reune periédicamergaeyacredita sus decisiones medig
las actas pertinentes.
= El CSUR debe garantizar la presentacion de toakpdacientes de la unidad
los citados Comités.
= La Unidad recoge en las Historias Clinicas de paxientes la fecha
conclusiones y actuaciones derivadas del estudicad@ caso clinico en Iq
citados Comités.
- EI CSUR tendréa caracter multidisciplinar y esttoémado por una Unidad basica
diversas Unidades que colaboraran en la atenci@agndistico y tratamiento de Ig
pacientes y actuaran de forma coordinada.

d.a Unidad béasica estara formada, como minimo, paiguiente personal a tiemy
lp@rcial:
- Un coordinador asistencial, que garantizara lardinacion de la atencion de |
pacientes y familias por parte del equipo clinie ld Unidad basica y el resto
Unidades que colaboran en la atencién de estosrgesi El coordinador serd uno de
miembros de la Unidad.
- Atencion continuada de:
= Endocrinologia las 24 horas los 365 dias del afo.
» Pediatria las 24 horas los 365 dias del afo.
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Formacion basica de los miembrosiel
equipo™

= Neurocirugia las 24 horas los 365 dias del afio.
= El centro cuenta con un protocolo, consensuadéagdnidad y el Servicio de
Urgencias y autorizado por la Direccion del cendi]a actuacion coordinada d
ambos cuando acude a Urgencias un paciente cologiatbipotalamo-
hipofisaria.

- Resto personal de la Unidad a tiempo parcial:
= 1 endocrindlogo.
= 1 neurocirujano.
= 1 otorrinolaringdlogo.
= 1 neuroradibélogo y 1 radidlogo vascular intervenista para practicar
cateterismos de senos petrosos.
= 1 oncélogo radioterapico.

= 1 facultativo especialista en bioquimica clinicandlisis clinicos para garantizar

la calidad de las determinaciones hormonales.
= 1 patologo que analice las muestras neuroquirdsggtirpadas.
= Si la Unidad atiende nifios, ademas debera cootar ¢
- 1 pediatra dedicado a endocrinologia.
- 1 neurocirujano infantil.
- 1 Gestor de casos clinicos, para acompafhar ergadurante todo el proceso a travé
de los diferentes escenarios, coordinando los seswen funcién de las necesidades y
todos los profesionales implicados en su atencion.
- Personal de enfermeria y quiréfano.

- El coordinador de la Unidad debe contar con ae&peia de al menos 10 afos en la
atencion de pacientes con patologia hipotalamofisgta, tanto para el diagndstico,
como para el tratamiento y seguimiento a largogtiezla morbilidad residual.

- Endocrinélogo con experiencia de al menos 5 aficd diagndéstico y seguimiento de
pacientes con patologia hipotalamo-hipofisaria.

- Pediatra dedicado a endocrinologia con expeaateial menos 5 afios en patologia
hipotalamo-hipofisaria.
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- Equipamiento especificonecesario para |
adecuada atencion de la patologia comg
hipotalamo-hipofisaria:

- Neurocirujano con experiencia de al menos 5 aficabordajes endoscoépicos, en
colaboracion con un otorrino, y craneotomias.

- Neurocirujano infantil con experiencia de al me/ioafios en abordajes endoscop
endonasales, intraventriculares y en vias complejaeales (area hipotalam
hipofisaria).

- Otorrinolaring6logo con experiencia de al men@gids en abordajes endoscopicos,
colaboracion con un neurocirujano.

- Neuroradidlogo y radiologo vascular intervencéaicon experiencia de al menos 5
afos en cateterismos de senos petrosos.

- Oncologo radioterdpico con experiencia de al reénafios en patologia hipotalamo-
hipofisaria.

- Facultativo especialista en bioquimica clini@ndlisis clinicos con experiencia de al
menos 5 afos en determinaciones hormonales.

- Pat6logo con experiencia de al menos 5 aflos@is@de muestras neuroquirdrgica
hipotadlamo-hipofisarias.

- Personal de enfermeria y quiréfano con exper@eagila atencion de pacientes con
patologia hipotalamo-hipofisaria.

a- Consulta especifica para patologia hipotalamoftsaria.
lejelospitalizacion de adultos.
- Hospitalizacion de nifios.
- La Unidad cuenta con los medios necesarios eatzar la evaluacion completa de Ig
funcion hipofisaria segun un procedimiento nornealiz de trabajo.
- Hospital de dia, para adultos y nifios, con cajaacpara:
= administracion de medicacion subcutanea (somaioappegvisomant,
somatulina autogel);
= actuar ante cuadro intercurrente para evitar icisiicia suprarrenal aguda en
déficits de ACTH,;
= almacenamiento de medicacion en nevera;
= gjustes del tratamiento sustitutivo diario debpipuitarismo en caso de turnos
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» Recursos de otras unidades o servicid

ademas de los del propio CSURhecesarios Servicios/Unidades, que tendran experiencia etetzcan de pacientes con patologia
para la adecuada atencion de la patolpipotalamo-hipofisaria en adultos y en nifios, iginate pacientesl4 afos:

compleja hipotalamo-hipofisaria

laborales rotatorios o viajes transoceanicos (addg@imedicacion en 24 horas a
ritmo circadiano, necesidad o no del ayuno, refacin la fase suefo/vigilia,
etc.).
- Utillaje necesario para realizar abordaje quikogndonasal, endonasal expandido y
craneotomias conjuntamente entre Neurocirugia y:ORL
» neuronavegador,
= aspirador ultrasonico con cabezal para cirugiareashl,
= microecodoppler intraoperatorio para control véagu
= torre de cirugia endoscopica con equipo de engasxale distintos grados (
vision,
= microscopio operatorio para la cirugia abierta.
= instrumental especifico de abordaje microquirlwgi@ndoscopico endonasal.
- Equipamiento para la realizacion de cateteristd@senos petrosos.
- Accesibilidad directa de los pacientes y de E#ims que habitualmente atienden a |
pacientes a los recursos de la Unidad medianteelgi@nica, email o similar.

&1 hospital donde esta ubicada la Unidad de reéemedebe disponer de los siguientes

- Servicio/Unidad de endocrinologia.

- Servicio/Unidad de pediatria.

- Servicio/Unidad de neurocirugia.

- Servicio/Unidad de neurofisiologia para la morz@acion de las cirugias en que sea
necesaria su colaboracion.

- Servicio/Unidad de otorrinolaringologia.

- Servicio/Unidad de oftalmologia.

- Servicio/Unidad de cuidados intensivos adultos.

- Servicio/Unidad de cuidados intensivos pediasrico

- Servicio/Unidad de anestesia, con area de reaaioer post-anestesia, con experienc

je

a

en la atencion de adultos y nifios.




Al menos uno de los anestesiologos con experielecanos en patologia hipofisaria
complicaciones especificas de estos pacienteseféminsipida postoperatoria,
sustitucidén con corticoides para evitar la inseficia suprarrenal aguda, etc.).
- Servicio/Unidad de oncologia radioterapica, copegiencia en la atencién de pacient
con patologia hipotalamo-hipofisaria en adultos yigos.
- Servicio/Unidad de oncologia médica.

- Servicio/Unidad de ginecologia, con experienciaéenicas de reproduccion asistida
pacientes con patologia hipofisaria.
- Servicio/Unidad de andrologia, con experiencidéemicas de reproduccion asistida
pacientes con patologia hipofisaria.

- Servicio/ Unidad de neurologia con experiencigaeatencion de adultos y nifios.

- Servicio/Unidad de psiquiatria y psicologia dai

- Servicio/Unidad de diagnostico por imagen, quaulya neurorradiologia (TAC, RM
angiografia) y radiologia intervencionista.

- Servicio/Unidad de bioquimica/analisis clinicqae disponga de experiencia y de lag
técnicas diagndsticas que precisan los pacientepatologia hipofisaria.

- Disponibilidad de Laboratorio de genética y malac

- Servicio/Unidad de farmacia, que disponga de matqdimiento normalizado para
obtencion de la medicacion de dispensacion hoap@abmbulatoria que precisan |
pacientes con patologia hipofisaria (analogos deasuostatina, hormona de crecimien
bloqueantes del receptor de GH, ketoconazole).
- Servicio/Unidad de genética y asesoramiento ganéton experiencia en diagnostico y
consejo genético en patologia hipofisaria.
- Servicio/Unidad de trabajadores sociales.

» Seguridad del pacient

La seguridad del paciente es uno de
componentes fundamentales de la gestion d
calidad. Mas alla de la obligacion de tog
profesional de no hacer

dafo con

losLa Unidad tiene establecido un procedimiento deeniificacion inequivoca de las

jprevia al uso de medicamentos de alto riesgo,zegadin de procedimientos invasivos y
uyuebas diagnosticas.

goegsonas atendidas en la misma, que se realizagprofesionales de la unidad de forma



actuaciones, la Unidad debe poner en mar
iniciativas y estrategias para identificar

minimizar los riesgos para los pacientes que
inherentes a la atencién que reatiza

chd_a Unidad cuenta con dispositivos con preparatidase alcoholica en el punto |de
yatencion y personal formado y entrenado en sudartgilizacion, con objeto de prevenir
spncontrolar las infecciones asociadas a la asigtesanitaria. EI Centro realiza
observacién de la higiene de manos con preparaddsage alcohdlica, siguiendo |la
metodologia de la OMS, con objeto de prevenir ytroter las infecciones asociadas a la
asistencia sanitaria.

- La Unidad conoce, tiene acceso y participa esisttma de notificacion de incidentes
relacionados con la seguridad del paciente de spitat El hospital realiza analisis de
los incidentes, especialmente aquellos con alsgoiele producir dafio.

- La Unidad tiene implantado un programa de predende bacteriemia por caté
venoso central (BCV) (aplicable en caso de dispdeeunnidad de cuidados intensivo
criticos).

- La Unidad tiene implantado un programa de preddende neumonia asociada a
ventilacion mecanica (NAV) (aplicable en caso dspdner de unidad de cuidad
intensivos o criticos).

- La Unidad tiene implantado el programa de preisende infeccidon urinaria por catét
(ITU-SU).

- La Unidad tiene implantada una lista de verifiéacde practicas quirdrgicas segu
(aplicable en caso de unidades con actividad quicay.

- La Unidad tiene implantado un procedimiento pgeaantizar el uso seguro
medicamentos de alto riesgo.

- La Unidad tiene implantado un protocolo de prewam de Ulceras de decubi
(aplicable en caso de que la unidad atienda pasiele riesgo).
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» Existencia de un sistema de informaciot
adecuado:

(Tipo de datos que debe contener el sistem
informacion para permitir el conocimiento de
actividad y la evaluacion de la calidad de |

n- El hospital, incluida la Unidad de referenciabelé codificar con la CIE.10.ES e inic
la recogida de datos del registro de altas de doweido establecido en el Real Decr

n6®¢2015, de 6 de febrero, por el que se reguleegktro de Actividad de Atencig
|&anitaria Especializada (RAE-CMBD).

0S - Cumplimentacion del RAE-CMBD de alta hospitalatasu totalidad.
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- La Unidad dispone de umgistro de pacienteson patologia hipotalamo-hipofisaria
gue al menos debe contar con:
- Cddigo de Identificacion Personal.
- N° historia clinica.
- Fecha nacimiento.
- Sexo.
- Pais de nacimiento.
- Cédigo postal y municipio del domicilio habituddl paciente.
- Régimen de financiacion.
- Fecha y hora de inicio de la atencion.
- Fecha y hora de la orden de ingreso.
- Tipo de contacto (Hospitalizaciéon, Hospitalizac@& domicilio, Hospital de di
meédico, Cirugia ambulatoria, Procedimiento ambuiatde especial complejida
Urgencias).
- Tipo de visita (Contacto inicial, Contacto suge}i
- Procedencia (atencion primaria; servicios delpfarchospital; otros servicios;
servicios de otro hospital/centro sanitario; irtiv@ del paciente; emergencias
médicas ajenas a los servicios; centro sociosamitzden judicial).
- Circunstancias de la atencion (No programadagiaroado).
- Servicio responsable de la atencién.
- Fecha y hora de finalizacion de la atencion.
- Tipo de alta (Domicilio, Traslado a otro hospitéllta voluntaria, EXxitus
Traslado a centro sociosanitario).
- Dispositivo de continuidad asistencial (No pracimgreso en hospitalizacion en
el propio hospital, Hospitalizacion a domicilio, $fatal de dia médico, Urgencias,
Consultas).
- Fecha y hora de intervencion.
- Ingreso en UCI.
- Dias de estancia en UCI.
- Diagnostico principal (CIE 10 ES).
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- 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 realizados en otros centros (OIES).
- Caodigos de Morfologia de las neoplasias (CIE $0. E
- Fecha, conclusiones y actuaciones derivadas stabie del paciente en el
Comité de Tumores y/o de Patologia Hipofisaria.
- Complicaciones (CIE 10 ES).

- Seguimiento del paciente.

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

» Indicadores de procedimiento y resultados Los indicadores se concretaran con las Unidades dgsadas.
clinicos del CSUR:

- La Unidad cuenta coprotocolos actualizados, conocidos y utilizados por todos
profesionales de la Unidad, que incluyen: conoeerhistoria natural y morbilida
especifica residual de estas enfermedades (inclueudo estan “endocrinolégicamente”
curadas), haciendo un seguimiento cronico, de i, \para controlar los tratamientos
(sustitutivos de los déficits o inhibidores de lgensecrecion), identificar recidivas
precozmente, asi como buscar y tratar las morbigislaespecificas, con evaluacion
proactiva de la salud 6sea, cardiovascular, negrotiea, etc.

0s

o

La Unidad mide los siguientes indicadores:
- % de pacientes con acromegalia operados en ekaificcuracion hormonal,
respecto al total de pacientes con acromegalisadpsr
- % de pacientes con enfermedad de Cushing opeed@d afio con curacign
hormonal, respecto al total de paciente con enféachee Cushing operados.
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- % de pacientes con hipopituitarismo postoperatoperados en el afio respegto
al total de pacientes con hipopituitarismo operados
- % pacientes con patologia hipofisaria complej&ragos en el afio can
complicaciones postoperatorias mayores persistébtiebetes insipida, déficits
visuales de nueva aparicion, meningitis, déficiteurnlégicos nuevos
postoperatorios, éxitus) respecto al total de pdesecon patologia hipofisaria
compleja operados.

@ Experiencia avalada mediante certificado del gésedel hospital.

P Los estandares de resultados clinicos, consensupolos! grupo de expertos, se valoraran, en priitcipor el Comité de Designacion, en
tanto son validados segun se vaya obteniendo nidsriacion de los CSUR. Una vez validados por el i@de Designacion se acreditara su
cumplimiento, como el resto de criterios, por |& Sde Calidad y Cohesion.
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