NO ESTAIS SOLOS
CONTAD CON
NOSOTROS

¢ Que es un CSUR?

Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) del
Sistema Nacional de Salud.

El principal objetivo de la designacién de CSUR en
el SNS es garantizar la equidad en el acceso y una
atencion de calidad, segura y eficiente a las personas
con patologias que, por sus caracteristicas, precisan
de cuidados de elevado nivel de especializacién que
requieren para su atencién concentrar los casos a
tratar en un nimero reducido de centros. Los CSUR del
SNS deben dar cobertura a todo el territorio nacional
y deben garantizar a todos los usuarios del Sistema
que lo precisen su acceso a aquellos en igualdad
de condiciones, con independencia de su lugar de
residencia.

1. TUMORES INTRAOCULARES EN LA INFANCIA.
(Retinoblastoma)

2. TUMORES EXTRAOCULARES EN LA INFANCIA.
(Rabdomiosarcoma)

3. ALTERACIONES CONGENITAS DEL DESARROLLO
OCULAR. (Catarata congénita, alteraciones del globo
ocular y de los parpados, etc.).

4. RETINOPATIA DEL PREMATURO AVANZADA.

5. RECONSTRUCCION DE LA SUPERFICIE OCULAR
COMPLEJA. QUERATOPROTESIS.

NO ESTAIS SOLOS
CONTAD CON
NOSOTROS

COMO LOCALIZARNOS:

@ padresoftalmologiainfantilapaz@gmail.com

o Plataforma de Padres de Pacientes de
Oftalmologia Pediatrica La Paz.

O @5SusOjosMisOjos

PLATAFORMA DE PADRES DE PACIENTES DE LA SECCION DE
OFTALMOLOGIA PEDIATRICA DEL HOSPITAL LA PAZ MADRID.

PATOLOGIAS CSUR, RARAS Y OTRAS PATOLOGIAS




PLATAFORMA DE PADRES DE PACIENTES DE LA SECCION DE OFTALMOLOGIA PEDIATRICA DEL HOSPITAL LA PAZ MADRID. : —

QUIENES LA FORMAN:

Padres de niflos con diferentes patologias
atendidos en la Seccion Infantil de
Oftalmologia del hospital La Paz.

OBJETIVOS:

Velar por la garantia y calidad de los 5 CSUR que posee el
Hospital La Paz de Madrid, y de este modo asegurar la
asistencia médica digna y especializada para nuestros hijos
con:

Personal de Seccidn: oftalmélogos y personal sanitario
pediatricos especializados, asi como administrativos que
conozcan las distintas patologias CSUR, para una optima
realizacion de su trabajo.

Dotaciéon de material: proveer a la seccion de los medios
necesarios para una adecuada atencion sanitaria.
Instalaciones: conseguirquelasconsultasde Oftalmologia
Pediatrica no compartan espacio con las urgencias, ya que
hay pacientes inmunodeprimidos y eso podria acarrear
complicaciones en la salud de los pequefos.

Autonomia de la seccién: luchar por el nombramiento
por escrito del coordinador de la seccion, y asi garantizar
su independencia de la oftalmologia de adultos. De este
modo serd organizada por oftalmélogos pediatricos
especializados en enfermedades infantiles.

Lista de espera: luchar por reducir las listas de espera,
ya que son patologias muy graves y han de cumplirse
los plazos en las revisiones, tanto en consulta como en
quiréfano.

Conseguir el acceso facil e igualitario a la atencion sanitaria
en patologfas CSUR, haciendo cumplir la legislacion.
Conseguir que se priorice la atencion sanitaria por encima
de cuestiones financieras.

Financiacion de protesis, ortésis y lentillas.
Seguimiento de segundos tumores: Implementacion
de un protocolo de seguimiento en la edad adulta en el
caso de pacientes con Retinoblastoma.
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Conservacion de la linea de trabajo del Doctor
Abelairas y de su equipo para garantizar la calidad
de los CSUR.

La Plataforma también quiere volcarse en apoyar a
las familias en las distintas etapas de la enfermedad
DESDE LA EXPERIENCIA PERSONAL, CON
POSITIVISMO Y ESPERANZA.

ES UN CAMINO LARGO, PERO CUANTOS MAS
SEAMOS, MAS CONSEGUIREMOS.

SUVIDA ES MI LUCHA,
SUS 0108 MIS 010S.




