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Dónde estamos

Prueba piloto en Madrid

Seguimiento a nivel 
nacional

Estamos aquí

Acciones en Cataluña
Sarcoma Policy
Checklist para 

Europa

Identificación 
de prioridades y  
necesidades en 

España

Acciones con 
el equipo de 

trabajo

Desarrollo de 
la ‘Hoja de 

ruta para las 
CC.AA.’

Presentación de 
la ‘Hoja de ruta 
para las CC.AA.’ 

al Ministerio
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Acciones en Cataluña
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Por qué Cataluña

En marcha
Primera fase del 
circuito completada

3 CSUR
Vall d’Hebron, Sant Pau e Instituto 
Catalán de Oncología (ICO)

Patólogos conectados
Sesiones presenciales 
realizadas
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Implantar la Hoja de ruta en 
Cataluña:

1. Centros de referencia 
eficaces

• Circuito de derivación

• Modelo de tratamiento

2. Red de patólogos

Objetivo

1. Realizar aportaciones en 
el proceso de 
actualización del Plan 
Director de Oncología

2. Ayudar en la organización 
de reuniones con 
instituciones

3. Desarrollar una 
presentación sobre el 
proyecto de la Red de 
patólogos

4. Hacer seguimiendo de la 
relación con el Dep. de 
Salud

Acciones

• Apoyar al Plan Director de 
Oncología

• Capitalizar sobre los éxitos 
conseguidos hasta el 
momento

• Ser un modelo para el resto 
de CCAA

Estrategia

Qué y cómo

Apoyar en cualquier otra 
acción que se requiera

+

http://salutweb.gencat.cat/ca/ambits_tematics/linies_dactuacio/estrategies_salut/cancer/pla_director/
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Acción: Apoyo al Plan Director de Oncología

Creado en 2001

Cuarta actualización: 2017-2019

Dr. Josep Maria Borràs, director:

• Próxima evaluación:
En 2019 se empezará a 
recoger información para 
replantear la nueva 
actualización.

• Consulta a asociaciones:
Las canalizan a través de la 
Federación Catalana de 
Entidades contra el Cáncer 
(FECEC)
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Acción: Reuniones con instituciones

Cristina Nadal Sanmartin, directora 
general de Planificación en Salud

Presentación de la Hoja de 
ruta en Cataluña

Infografía de la situación del 
sarcoma en Cataluña

Folleto u otros materiales para 
difusión de recomendaciones 
a profesionales de atención 
primaria

→ Seguimiento de la reunión

MaterialesPosibles decisores clave

Dr. Josep Maria Borràs, director 
del Plan Director de Oncología

Josep Davins i 
Miralles, sub-
director general 
de Ordenación y 
Calidad Sanitarias
y Farmacéuticas

Carme Bertral
López, secretaria 
de Atención 
Sanitaria y 
Participación

→ Apoyo en la organización y 
materiales
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Acción: Seguimiento con el Dep. de Salud

• Apoyo del Dep. de Salud en el folleto 
de la Red de patólogos

• Reunión con Josep Maria Borràs, 
director del Plan Director de 
Oncología

• Ayuda para difusión de 
recomendaciones sobre signos de 
alerta y criterios de derivación entre 
los profesionales de primaria

• Otras propuestas de colaboración 
del Dep. de Salud

Próximos pasosPresentado

1. Hoja de ruta para las CC. AA.

2. Proyecto IMPERAS (Red de 
patólogos)

3. Sarcoma Policy Checklist
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Acción: Presentación Red de patólogos

ContenidoReunión
23 de noviembre de 2018

Dr. Josep Maria Borràs, director 
del Plan Director de Oncología, y 
equipo

Dra. Cleofé Romagosa

Enero de 2019

Dr. Josep Maria Borràs, director 
del Plan Director de Oncología, y 
equipo

Patólogos CRs (Dra. Cleofé
Romagosa)

• Han mejorado el sistema de codificación de 
los sarcomas

• Han ofrecido apoyo logístico para saber a 
quién tenemos que dirigirnos

• Están valorando si desde el Departamento de 
Salud quieren dar apoyo explícito en los 
materiales del proyecto

• Están interesados en implantar esas políticas 
a la larga

• Van a valorar buscar fórmulas para la ayuda 
económica dirigida a duplicar diagnósticos

• Se mostrará presentación del proyecto de la 
Red de patólogos: 1) Problemas actuales,       
2) Modelos europeos , 3) Cómo estamos en 
España y qué queremos hacer

• Se compartirá el estudio coste-efectividad
• Apoyaremos en el diseño de elementos 

visuales que ayuden a la comprensión del 
proyecto
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Plan piloto en Madrid
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Por qué la Comunidad de Madrid

+320 afectados
al año1

2 CSUR
Gregorio Marañón y Clínico San Carlos
+ uno en proceso de aprobación (La Paz)

Estabilidad política
+20 años gobernando el PP

1 Cálculo de número de pacientes realizado en base a los datos del total de población de España del INE del año 2017.
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Mapa de poder de stakeholders

Consejería de Sanidad:
• Enrique Ruiz Escudero, Consejero
• Diego Sanjuanbenito, 

Viceconsejero de Humanización 
de la Asistencia Sanitaria

P
o

d
e

r

Interés

Hospitales CSUR:
• Gregorio Marañón
• Clínico San Carlos
• La Paz (en proceso)

Comisión de Sanidad de la Asamblea de 
Madrid:

• José M. Arribas, Presidente (PP)
• José A. Gómez-Chamorro, VP (PS)
• Marta Marbán, Secretaria (Cs)

Otras asociaciones de enfermedades 
raras
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Qué y cómo

Adoptar la Hoja de ruta 
adaptada a la Comunidad de 
Madrid:

1. Centros de referencia 
eficaces

• Circuito de derivación

• Modelo de tratamiento

2. Red de patólogos

Objetivo

1. Organizar reuniones 
institucionales

2. Producir un kit de 
materiales para 
reuniones

3. Comunicar la experiencia 
del paciente con sarcoma 
en la Comunidad de 
Madrid

Acciones

• Apoyar el Plan de Mejora de 
la Atención Sanitaria de las 
Personas con Enfermedades 
Poco Frecuentes de la Com. 
de Madrid 2016-2020

• Aplicar y seguir el modelo 
iniciado en Cataluña

Estrategia

Apoyar en cualquier otra 
acción que se requiera

+

http://www.comunidad.madrid/transparencia/informacion-institucional/planes-programas/plan-mejora-atencion-sanitaria-personas-enfermedades-poco
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Estrategia: Apoyar el Plan de Mejora

1. Sistemas de información sobre EPF: 

recursos, registros y sistemas de 

información.

3. Atención sanitaria. Unidades de 

Experiencia, Centros, Servicios y 

Unidades de Referencia: coordinación y 

colaboración en red.

7. Formación y sensibilización.

Líneas estratégicas

→ Posicionarnos como socios de 
confianza de la Consejería de Sanidad 
para lograr sus objetivos

Con quién

Cuándo

Diciembre 2018/Enero 2019

GEIS, AEAS y FMPJC 
con la Viceconsejería 
de Humanización de la 
Asistencia Sanitaria de 
la Com. de Madrid

Posicionarnos como socio 
de confianza ante el 
Gobierno autonómico

Para qué
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Oportunidades en el Plan de Mejora

Facilitar datos

Apoyar al registro autonómico de 
EPF (SIERMA) con criterios de datos 
específicos para sarcoma, para 
ayudar a mantener y mejorar la 
especificad de SIERMA.

Línea estratégica 1

Primer paso para la creación de un 
registro de Sarcoma.

Implementar circuito rápido

1. Poner en marcha un circuito 
rápido de derivación y modelo 
de tratamiento.

2. Compartir mejores prácticas con 
la consejería de Sanidad.

Línea estratégica 3

Mejor coordinación de equipos 
multidisciplinares y entre distintos 
niveles asistenciales

Reducción de tiempos de diagnóstico 
y diagnósticos erróneos. 

Línea estratégica 7

Proponer materiales

Facilitar materiales y contenidos sobre 
el circuito de derivación y  los protocolos 
de tratamiento para la formación de 
médicos de atención primaria.

Acceso a la información y recursos para 
poder sensibilizar y organizar formación 
sobre sarcoma.
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Acción: Reuniones institucionales

1ª fase • Visibilizar la situación del 
sarcoma en la Comunidad de 
Madrid

• Dar una aproximación a las 
soluciones para mejorar la 
calidad asistencial de los 
pacientes

2ª fase

Con quién Para quéCuándo

Diciembre 2018

Diputados de la Comisión de Sanidad de la 
Asamblea de Madrid

José M. Arribas, Presidente (PP)

José A. Gómez-Chamorro, VP (PS)

Marta Marbán, Secretaria (Cs)

Viceconsejería de Humanización de la 
Asistencia Sanitaria de la Comunidad de 
Madrid

Diego Sanjuanbenito, Viceconsejero

Presentar la Hoja de ruta para la 
Comunidad de Madrid

Primer semestre 2019

Consejería de Sanidad

Enrique Ruiz Escudero, Consejero
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Acción: Kit para reuniones

• Infografía adaptada con 
los datos de sarcoma en la 
Comunidad

• Presentación sobre el 
proyecto de la Red de 
patólogos

• Argumentario sobre la 
importancia de la mejora 
de la atención a los 
pacientes con sarcoma 

• Definición criterios de 
derivación en Madrid

• Perfiles de testimonios de 
pacientes

• Oportunidades (p.e. 
programas electorales)

Materiales

Con quién

Cuándo

Taller de preparación: 
Diciembre 2018

Producción y aprobación: 
Enero 2019

GEIS, AEAS y FMPJC

Visibilizar y concienciar sobre la 
situación de los pacientes con 
sarcoma en la Com. de Madrid

Para qué
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Acción: Experiencia del paciente

Testimonio de un paciente con sarcoma en 
la Comunidad de Madrid

Camino seguido desde la sospecha, 
diagnóstico y tratamiento en el sistema 
sanitario de la Comunidad

Comunicar la experiencia del 
paciente de forma cercana y 
realista

Con quién Para quéCuándo

Diciembre 2018 Pacientes con sarcoma, 
FMPJC y AEAS con algún 
miembro de la Comisión de 
Sanidad
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Nivel nacional



2020

Seguimiento de acciones

Detectar nuevas 

oportunidades
Implementar la Hoja de 
ruta en España

• Elecciones autonómicas 
y municipales en mayo 
2019

• Conclusiones de la 
Consulta Pública sobre 
el Fondo de Cohesión 
Sanitaria

• Generar evidencias como 
caso de éxito a partir de 
las acciones en Cataluña y 
la prueba piloto en la 
Comunidad de Madrid

Seguir próximos pasos con el 

Ministerio de 
Sanidad

• Revisión de los criterios 
de evaluación

• Aplicación informática 
para tener una mejor 
información sobre los 
pacientes y controlar la 
derivación
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Calendario de acciones
DICIEMBRE 2018 ENERO 2019 PRIMER SEMESTRE 2019

G
ru

p
o

 d
e

 T
ra

b
a

jo

Producción de materiales:
• Infografía adaptada a la Comunidad 

de Madrid
• Argumentario y datos
• Definición criterios de derivación en 

Madrid
• Perfiles de testimonios de pacientes

Taller preparación de materiales con 
GEIS, AEAS y FMPJC

MaterialesReunión con grupos 
de expertos

Encuentro con 
influenciadores y decisores

Segundo encuentro Grupo de Trabajo 
con Subdirección General de Calidad y 
Cohesión

Aprobación de materiales adaptados

Plan de Acción para la 
Comunidad de Madrid

Circuito rápido 
de derivación

Red de 
patólogos 
en Madrid

Centros de referencia eficaces: 
Gregorio Marañón, Clínico San 
Carlos y, próximamente, La Paz 

Encuentro con diputados de la 
Asamblea de Madrid

Reunión con la Consejería de Sanidad

Experiencia de un paciente con 
sarcoma en la Comunidad de Madrid 

Aprobación Hoja de 
ruta de la Comunidad 
de Madrid

Implementación

Actualización de resultados al Grupo, secretaría técnica y apoyo en otras acciones

Seguimiento Consulta Pública sobre 
el Fondo de Cohesión Sanitaria

Encuentro con Viceconsejería de 
Humanización de la Asistencia 
Sanitaria de la Comunidad

Apoyo al Plan de Mejora de la 
Atención Sanitaria a las Personas con 
Enfermedades Poco Frecuentes de la 
Comunidad de Madrid. 2016-2020 Reunión con la Consejería de Sanidad

Plan de Comunicación para 
hospitales

Seguimiento con el Ministerio de Sanidad

Materiales para formación:
• Mapas de procesos
• Paneles informativos
• Guías y protocolos
• Folletos

Reunión con responsable del Plan 
Director de Oncología

Aprobación Hoja de ruta de Cataluña

Reunión con la Consejería de Salud

Acciones para 
Cataluña

Validación de acciones con GEIS

Infografía adaptada 
a Cataluña

Aprobación de materiales adaptados
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http://www.comunidad.madrid/transparencia/informacion-institucional/planes-programas/plan-mejora-atencion-sanitaria-personas-enfermedades-poco
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Próximos pasos

30/11 Consultar y aprobar el Plan de aterrizaje (Cataluña, Comunidad de Madrid y 
nacional) con AEAS y FMPJC
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Muchas gracias
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Anexo
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Circuito rápido de derivación

Patólogo

Solicitud de 
derivación

Centro de 
Referencia o 
centro con 
experiencia

Distinta 
C. A.

Misma 
C. A.

E
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e
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a
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ta

 
ci

ru
ja

n
o

Diagnóstico Derivación

Tratamiento
Vuelta a la 

realidad
Recaída

El tratamiento y los controles se 
pueden realizar en un hospital 

cercano al paciente, a excepción 
del tratamiento quirúrgico.

A
te

n
ci

ó
n

 
p

ri
m

a
ri

a Pruebas de 
imagen tipo 

RMN

Ve la biopsia: 
centralización 

anatomía patológica 
por revisión

SeguimientoConsultar 
con el Centro

Enfermedad localizada
- CR: diagnóstico por el patólogo, 

tratamiento local (cirugía y RT) y 
tratamiento sistémico (pre o 
postoperatorio).

Enfermedad diseminada
- CR: diagnóstico.
- Hospital cercano: tratamiento en 

coordinación con el CR o con 
experiencia.

2-3 semanas hasta que 
es derivado a un CR

El ideal sería que la revisión de las 
pruebas se hiciese, al menos, en un 

centro con experiencia

Comité

Reducción de 
diagnósticos 

erróneos (<40%) 
y tiempos (<2 

meses)
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Modelo de tratamiento

Biopsia
Resonancia 
magnética 

/ TAC

Quimioterapia y 
radioterapia 

preoperatoria

Cirugía

Radioterapia 
preoperatoria

Quimioterapia
Reducción del 

tiempo previo al 
diagnóstico

Equipo multidisciplinar
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Red de patólogos 
(revisión por al menos 

2 patólogos) Cirugía

Presentación de 
la imagen ante 

el comité

Cirujano 
en 

consulta

Información al paciente durante todo el proceso

Comité

Se decide el mejor 
tratamiento

Revisión patológica centralizada

Cirugía

PostIQ

Según 
cada 

paciente

E
s

p
e
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a

lis
ta

 
ci
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ja
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Plan piloto en la Comunidad de Madrid

Reunión con el 
Ministerio y el Grupo 

de Trabajo 
Permanente

Adaptación para la
Comunidad de Madrid

Implementación

1 2 3

1. Mapa de poder de 
stakeholders

2. Identificación riegos y 
oportunidades

3. Plan de Acción

4. Contacto inicial con 
decisores

1. Materiales adaptados:
• Hoja de ruta
• Infografía

2. Encuentros con la Consejería 
de Sanidad
• Enrique Ruiz Escudero, Consejero
• Diego Sanjuanbenito, 

Viceconsejero de Humanización   
de la Asistencia Sanitaria

3. Reuniones con Comisión de 
Sanidad de la Asamblea de 
Madrid
• José M. Arribas, Presidente (PP)
• José A. Gómez-Chamorro, VP (PS)
• Marta Marbán, Secretaria (Cs)

Desarrollo

1. Plan de comunicación e 
implementación en 
Hospitales CSUR:
• Gregorio Marañón
• Clínico San Carlos
• La Paz (en proceso)

2. Informe de éxito de 
resultados

3. Presentación al 
Ministerio y otros 
stakeholders

OTRAS ACCIONES Y CONSULTORÍA PERMANENTE

3 de octubre de 2018

Reunión con:
• Paloma Casado, 

subdirectora general de 
Calidad e Innovación

• Cristina González del 
Yerro, subdirectora 
general de Cartera de 
Servicios del SNS y Fondos 
de Compensación

→ Reunión de consulta y 
validación con el Grupo

Estamos aquí
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Tres niveles de acción

Macro Medio Micro
Ministerio de Sanidad Consejería de Sanidad 

de la Comunidad de 
Madrid

Hospitales
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Llegar a los hospitales

• Consolidar el circuito 
rápido como 
herramienta esencial 
para una derivación 
eficaz y rápida de los 
pacientes

• Implantar el modelo de 
tratamiento deseado

Objetivos Acciones

• Plan de comunicación

• Materiales para formación y 
sensibilización

• Acción en el hospital en 
proceso (La Paz)
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Plan de comunicación

Con quién

Cuándo

Primer semestre 2019

Para qué

CSUR en la Comunidad de 
Madrid:

• Gregorio Marañón
• Clínico San Carlos
• La Paz (en proceso)

Conseguir una comunicación 
eficaz para implementar el 
nuevo modelo de circuito 
rápido y el modelo de 
tratamiento deseado

• Ofrecer materiales 
informativos

• Apoyar la implementación 
de la Hoja de ruta en los 
hospitales CSUR
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Materiales para formación

Con quién

Cuándo

Primer trimestre 2019

Para qué

Médicos de atención primaria

Sensibilizar acerca de la 
realidad del sarcoma y 
sus soluciones

Ejemplos

Mapas de procesos

Paneles informativos

Guías y protocolos

Folletos


