Criterios homologados, acordados por el Consejo Interterritorial, que deben cumplir los CSUR para ser designados como de referencia del Sistema
Nacional de Salud

102. CIRUGIA TORACICA PEDIATRICA COMPLEJA

La patologia toracica pediatrica en nifios incluye un conjunto de lesiones congénitas y adquiridas que afectan principalmente, entre otros,
a los pulmones, la pared toracica, el diafragma, esd6fago y pleura. Por su baja incidencia y por las caracteristicas especiales de la
poblacién pediatrica constituyen un grupo de patologias con entidad propia que se diferencian de las del adulto.

Se incluyen en este grupo lesiones congénitas y adquiridas de los érganos de la caja toracica:

- Malformaciones pulmonares congénitas: malformacion congénita pulmonar de la via aérea, secuestro pulmonar, enfisema lobar
congénito y quistes broncégenos.

- Lesiones pulmonares adquiridas: infecciosas, inflamatorias, traumaticas.

- Patologia congénita de la pared toracica: malformaciones condrales, costales, condro-costales y esternales)

- Lesiones adquiridas de pared toracica: traumaticas, postquirldrgicas, tumores benignos, degenerativas.

- Hernia diafragmatica congénita o adquirida. Eventracién/relajacion/paralisis diafragmatica.

- Traumatismos y quemaduras o causticaciones de érganos toracicos.

- Pacientes multioperados de pared toracica o pulmonares o con secuelas.

El objeto de atencion de este CSUR, dentro de las entidades comentadas, debe centrarse en los casos complejos. La complejidad se
debe a la edad del paciente (neonatos y lactantes), la baja prevalencia de la enfermedad (<1:10.000) o la gravedad de las patologias
(entendiendo por gravedad aquellas que presentan repercusidon sistémica y funcional). También se consideran complejos aquellos
pacientes que necesitan ser reintervenidos o tienen secuelas de intervenciones previas. Por todo ello, requieren ser atendidos por
profesionales entrenados y con experiencia, tanto en este tipo de enfermedades como en la atencidn de los pacientes pediatricos.

El abordaje de estas patologias incluye todas las facetas del proceso asistencial desde la atencién y soporte inicial, pasando por el
diagnostico, el tratamiento quirldrgico o endoscopico mas adecuado y el cuidado postoperatorio en unidades expertas y dotadas
tecnoldogicamente. Ademas, un nimero elevado de estos pacientes presenta otras comorbilidades, que pueden tener un impacto muy
relevante en el tratamiento y en el resultado final. La concentracion de casos graves y complejos en centros de referencia tendra un
impacto positivo en el prondstico y los resultados de salud de estos pacientes.

Existen patologias que se pueden solucionar de forma definitiva durante la edad pediatrica; sin embargo, otras precisan de un
seguimiento en unidades de adultos. Por tanto, es fundamental contar con una adecuada transicién en la atencion y cuidados de estos
pacientes basada en la estrecha colaboracién entre Unidades pediatricas y de adultos.

De este documento se excluye la patologia de la via aérea y el trasplante pulmonar pediatrico, que, si bien se engloban dentro de la
cirugia toracica pediatrica, son objeto de otros CSUR. También por el mismo motivo se excluyen las lesiones tumorales malignas vy la
atresia de eso6fago compleja.



A. Justificacion de la propuesta

» Datos epidemioldgicos (incidencia y
prevalencia):

Malformacion congénita pulmonar de la via aérea: 1/2.500- 25.000 RN
Secuestro pulmonar: 1/35.000 RN

Enfisema Lobar: 1/15.000-30.000 RN

Quiste broncogénico: 1/ 2.500 RN

Pectus excavatum grave 1/ 1000 RN

Pectus carinatum grave 1/ 1000 RN

Distrofia toracica asfixiante 1/ 100.000-150.000 RN
Displasia espondilocostal 1/ 40.000 RN

Sindrome Poland 1/ 50.000 RN

Gemelos toracépagos 1/ 100.000 RN

Hendidura esternal 1/ 50.000 RN

Complejo Hernia diafragmatica congénita 1/ 10.000 RN

B. Criterios que deben cumplir los Centros, Servicios o Unidades para ser designados de referencia para

la realizacion de cirugia toracica pediatrica compleja

» Experiencia del CSUR:
- Actividad:

e Numero de procedimientos que deben

realizarse para garantizar una atencién
adecuada de la cirugia toracica pediatrica
compleja:

- 10 intervenciones en pacientes <14 afios por malformacion pulmonar congénita*
realizadas en el ano en la Unidad, de media en los tres Ultimos afnos.
*Malformaciones pulmonares congénitas: malformacion congénita pulmonar de la via
aérea, secuestro pulmonar, enfisema lobar congénito y quistes broncégenos.

- 5 reconstrucciones de pared toracica compleja* en pacientes <14 afios realizadas
en el afio en la Unidad, de media en los tres Ultimos afios.

* Como criterio de complejidad debe cumplir uno de estos: la edad del paciente
(neonatos o lactantes), la baja prevalencia de la enfermedad (<1:10.000), la
gravedad de la enfermedad (entendiendo por gravedad aquella que presenta
repercusion sistémica y funcional), pacientes que necesitan ser reintervenidos o
tienen secuelas de intervenciones previas.

- 10 procedimientos toracicos neonatales o prenatales realizados en el afio en la
Unidad, de media en los tres Gltimos afios.




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

- 10 procedimientos quirdrgicos por lesiones adquiridas de o6rganos toracicos
(traumatismos, infecciones, tumorales, degenerativos) realizados en pacientes <14
afnos en el afio en la Unidad, de media en los tres ultimos afos.

- 50 procedimientos endoscépicos* realizados en <14 anos en el afio en el centro, de
media en los tres ultimos anos.

* [ os procedimientos que se contabilizarian son: broncoscopia, endoscopia digestiva
y toracoscopia diagndstica.

- Docencia postgrado acreditada: el centro cuenta con unidades docentes o
dispositivos docentes acreditados para cirugia pediatrica, pediatria y sus areas
especificas, anestesiologia y reanimacion y cirugia cardiovascular.
- La Unidad participa en proyectos de investigacion en este campo.
= El centro dispone de un Instituto de Investigaciéon acreditado por el Instituto
de Salud Carlos III con el que colabora la Unidad.
- La Unidad realiza publicaciones cientificas en este campo en revistas de impacto.
- La Unidad realiza sesiones clinicas multidisciplinares, al menos mensuales, que
incluyan todas las unidades implicadas en la atencion de los pacientes con patologia
toracica compleja para la toma conjunta de decisiones y coordinacion y planificacion
de tratamientos.
* En este sentido, el CSUR debe garantizar la presentacion de todos los
pacientes de la unidad en sesién clinica multidisciplinar, quedando reflejado en
las correspondientes actas.
* La Unidad recoge en las Historias Clinicas de los pacientes la fecha,
conclusiones y actuaciones derivadas del estudio de cada caso clinico en la
sesién clinica multidisciplinar.
- La Unidad tiene un programa de formacién continuada en cirugia toracica pediatrica
para los profesionales de la Unidad estandarizado y autorizado por la direccion del
centro.
- La Unidad tiene un programa de formacién en patologia toracica compleja,
autorizado por la direccidon del centro, dirigido a profesionales sanitarios del propio
hospital, de otros hospitales y de atencion primaria.
- La Unidad tiene un programa de formacién en patologia toracica compleja dirigido a
pacientes y familias, autorizado por la direccion del centro, impartido por personal
médico y de enfermeria (charlas, talleres, jornadas de didlogo...).

» Recursos especificos del CSUR:

- El CSUR debe garantizar la continuidad de la atencién cuando el paciente infantil
pasa a ser adulto mediante un acuerdo de colaboracidén firmado por el Gerente/s




- Recursos humanos necesarios para la

adecuada atencién de
pediatrica compleja:

Formacion basica de
equipo @:

la cirugia toracica

los miembros del

de/los centro/s y los coordinadores de las unidades pediatricas y de adultos.
(Aquellos CSUR que atiendan a poblacion en edad pediatrica, para la derivacion de
pacientes de la unidad, deberan estar coordinados con recursos similares de atencion
de adultos.)
= El acuerdo de colaboracién incluye un protocolo, autorizado por el Gerente/s
de/los centro/s y los coordinadores de las unidades pediatricas y de adultos
gue garantiza la continuidad de la atencion cuando el paciente infantil pasa a
ser adulto, ocurra esto en el mismo o en diferente hospital.
- El CSUR tendra caracter multidisciplinar y estara formado por una Unidad basica y
diversas Unidades que colaboran en la atencion, diagndstico y tratamiento de los
pacientes y actuaran de forma coordinada.

La Unidad multidisciplinar estara formada, como minimo, por el siguiente personal:
- Un coordinador asistencial, que garantizara la coordinaciéon de la atencidon de los
pacientes y familias por parte del equipo clinico de la Unidad basica y el resto de
Unidades que colaboran en la atencién de estos pacientes. El coordinador serd uno de
los miembros de la Unidad.
- Atencién continuada del equipo médico-quirdrgico pediatrico las 24 horas los 365
dias del afio.
= El centro cuenta con un protocolo, consensuado por la Unidad y el Servicio
de Urgencias y autorizado por la Direcciéon del centro, de la actuacion
coordinada de ambos cuando acude a Urgencias un paciente con patologia
toracica.
- Resto personal de la Unidad a tiempo parcial:
= 2 cirujanos pediatricos
= 1 cirujano cardiovascular, con dedicacién preferente a cirugia cardiaca
pediatrica
= 1 anestesista con dedicacién preferente a pacientes pediatricos
= 1 pediatra, con dedicacion preferente a neumologia
* Personal de enfermeria y quiréfano:
- Al menos 1 enfermera con dedicacién preferente a cirugia pediatrica
= 1 gestor de casos

- Coordinador de la Unidad con, al menos, 7 afios de experiencia en la atencion de
pacientes pediatricos con patologia toracica compleja

- Cirujanos pediatricos con, al menos, 5 afios de experiencia en enfermedades del
torax

- Cirujano cardiovascular con, al menos, 5 afios de experiencia en cardiopatias




- Equipamiento especifico necesario para la
adecuada atencion de la cirugia toracica
pediatrica compleja:

» Recursos de otras unidades o servicios
ademas de los del propio CSUR necesarios
para la adecuada atencion de la cirugia
toracica pediatrica compleja a:

congénitas y patologia vascular.

- Anestesista con, al menos, 5 afios de experiencia en pacientes pediatricos

- Personal de enfermeria y quiréfano con experiencia en la atencion de patologia del
térax en pediatria

- Consulta de cirugia toracica pediatrica: se realizan periédicamente, al menos 1 a la
semana, con procedimientos normalizados de trabajo (PNT), basados en la evidencia
cientifica y se recogen sus decisiones en la Historia Clinica del paciente.
- Hospitalizacién pediatrica
- Hospital de dia pediatrico
- Quirdfano de cirugia pediatrica:
= Cajas de instrumental de cirugia toracica acorde con las edades atendidas
» Equipamiento para cirugia abierta y toracoscépica
= Equipamiento para la colocacién de asistencias vasculares periféricas vy
centrales
« Equipamiento para broncoscopia y endoscopia pediatrica diagnostica y
terapéutica
- Programa de asistencia circulatoria que incluya:
» Material adaptado a todas las edades pediatricas
= ECMO
- Accesibilidad directa de los pacientes y de los centros que habitualmente atienden a
los pacientes a los recursos de la Unidad mediante via telefénica, email o similar.

El hospital donde estd ubicada la Unidad debe disponer de los siguiente
Servicios/Unidades con experiencia en la atencion de pacientes pediatricos:
- Servicio/Unidad de cirugia pediatrica

- Servicio/Unidad de cirugia cardiaca pediatrica

- Servicio/Unidad de pediatria

- Servicio/Unidad de cardiologia pediatrica

- Servicio/Unidad de neumologia pediatrica

- Servicio/Unidad de otorrinolaringologia

- Servicio/Unidad cirugia toracica

- Servicio/Unidad de anestesia y reanimacion

- Servicio/Unidad de cuidados intensivos neonatales

- Servicio/Unidad de cuidados intensivos pediatricos

- Servicio/ Unidad de gastroenterologia pediatrica

- Servicio/Unidad de rehabilitacion pediatrica

- Servicio/ Unidad de traumatologia y ortopedia pediatrica




- Servicio/ Unidad de neurocirugia pediatrica

- Servicio/Unidad de ginecologia y obstetricia

- Programa de medicina fetal, que incluye cirugia fetal, avalado por la Direccién del
centro

- Servicio/Unidad de genética

- Servicio/Unidad de neurofisiologia

- Servicio/Unidad de radiodiagndstico pediatrico

- Servicio/ Unidad de radiologia intervencionista

- Servicio/Unidad de trabajo social

» Seguridad del paciente

- La Unidad tiene establecido un procedimiento de identificacion inequivoca de las
personas atendidas en la misma, que se realiza por los profesionales de la unidad de
forma previa al uso de medicamentos de alto riesgo, realizaciéon de procedimientos
invasivos y pruebas diagnosticas.

- La Unidad cuenta con dispositivos con preparados de base alcoholica en el punto de
atencién y personal formado y entrenado en su correcta utilizacion, con objeto de
prevenir y controlar las infecciones asociadas a la asistencia sanitaria. El Centro
realiza observacion de la higiene de manos con preparados de base alcohdlica,
siguiendo la metodologia de la OMS, con objeto de prevenir y controlar las
infecciones asociadas a la asistencia sanitaria.

- La Unidad conoce, tiene acceso y participa en el sistema de notificacion de
incidentes relacionados con la seguridad del paciente de su hospital. El hospital
realiza andlisis de los incidentes, especialmente aquellos con alto riego de producir
dafio.

- La Unidad tiene implantado un programa de prevencién de bacteriemia por catéter
venoso central (BCV) (aplicable en caso de disponer de unidad de cuidados intensivos
o criticos).

- La Unidad tiene implantado un programa de prevencion de neumonia asociada a la
ventilacion mecanica (NAV) (aplicable en caso de disponer de unidad de cuidados
intensivos o criticos).

- La Unidad tiene implantado el programa de prevencion de infeccion urinaria por
catéter (ITU-SU).

- La Unidad tiene implantada una lista de verificaciéon de practicas quirdrgicas
seguras (aplicable en caso de unidades con actividad quirdrgica).

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

- La Unidad tiene implantado un protocolo de prevencion de Ulceras de decubito
(aplicable en caso de que la unidad atienda pacientes de riesgo).




| 2 Existencia de un sistema de |- El hospital, incluida la Unidad de referencia, debera codificar con la CIE.10.ES los
informacion adecuado: datos del registro de altas, de acuerdo a lo establecido en el Real Decreto 69/2015,
de 6 de febrero, por el que se regula el registro de Actividad de Atencion Sanitaria
Especializada (RAE-CMBD).
= La Unidad tiene codificado el RAE-CMBD de alta hospitalaria en el 100% de
los casos.
- La Unidad dispone de un registro de pacientes con patologia toracica pediatrica,
que al menos cuenta con los datos recogidos en el RAE-CMBD.

La Unidad debe disponer 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 la unidad de referencia.

» Indicadores de procedimiento Yy |Los indicadores se concretaran con las Unidades que se designen.
resultados clinicos del CSUR ’:
- Mortalidad hospitalaria*: pacientes con diagnostico de patologia compleja de la via
aérea central intervenidos en el afio y fallecidos tras la intervenciéon en los 30 dias
postoperatorios o hasta el alta hospitalaria /total pacientes intervenidos en el afio en
la Unidad.

* Mortalidad hospitalaria: Mortalidad dentro de los 30 dias postoperatorios o hasta el
alta hospitalaria.

- Mortalidad a 90 dias: pacientes intervenidos fallecidos en el periodo de tiempo
/total de pacientes intervenidos en dicho periodo de tiempo.

- Morbilidad a 90 dias. En los pacientes sometidos a procedimientos quirdrgicos se
calcula utilizando la siguiente metodologia:

En ese periodo se incluyen los reingresos y sus complicaciones.

La metodologia para objetivar la morbilidad es el analisis de la Historia Clinica (de
todos los comentarios diarios médicos y de enfermeria) y se registran todas las
complicaciones objetivadas.

Para determinar la morbilidad, se emplea la Clasificacion de Clavien Dindo,
considerando complicacion cualquier desviacién del curso postoperatorio normal.

- % complicaciones: pacientes a los que se ha realizado cirugia del térax en la Unidad
en el afio que presentan alguna complicacion/pacientes a los que se ha realizado
cirugia del térax en el afio en la Unidad.

- % recurrencia de la lesion: pacientes a los que se ha realizado cirugia del térax que
experimentan recurrencia en el afo en la Unidad/pacientes a los que se ha realizado
cirugia del térax en el ano en la Unidad.

@ Experiencia avalada mediante certificado del gerente del hospital.




b | os estandares de resultados clinicos, consensuados por el grupo de expertos, se valoraran, en principio por el Comité de Designacion,
en tanto son validados segun se vaya obteniendo mdas informacion de los CSUR. Una vez validados por el Comité de Designacion se
acreditara su cumplimiento, como el resto de criterios, por la S.G. de Calidad Asistencial.
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