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Enfermedades genéticas debidas a la disfuncién de
Enfermedades :
tabélicas una enzima que provoca un blogueo en un proceso
fEts metabdlico
- Y,
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Pacientes pediatricos -> plan de
cuidado multidisciplinar con
tratamiento y/o dieta

de Enfermerfa Pediatrica
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Cuidados
concretos

Plan de
cuidados
individualizado

Vision holistica

GARANTIZAR LA
EXCELENCIA EN LOS
CUIDADOS Y LA
CONTINUIDAD
ASISTENCIAL

ENFERMERA
GESTORA DE Coordinacioén
CASOS (EGC) entre los

diferentes
niveles
asistenciales

Rol de practica
avanzada

Evitar / reducir
el numero de
visitas en
urgencias

Trabajo en
equipo
multidisciplinar
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Evidenciar la importancia de la EGC en el manejo del paciente pediatrico

afecto de enfermedad metabdlica

POBLACION DIANA Y CAPTACION
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Pacientes pediatricos diagnosticados y/o en seguimiento de enfermedades metabdlicas en el Hospital

Universitario Vall de Hebron entre 2018-2022 -> derivados a la Unidad de Enfermedades Metabdlicas desde el

mismo centro, centros de territorio, otras comunidades via CSUR o en el programa de Cribado Neonatal
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ATENCIO
DIRECTA AL

PACIENTE Y
FAMILIA

F
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INTERVENCION

p
Cribado
neonatal/clinica
-
p

1r contacto con el
paciente y familia con
el equipo médico

-

Revalorar las
necesidades del
paciente y familia

(

1
(
1a valoracion de
enfermeria
(necesidades)
\_

.

Plan de seguimiento

Visitas telematicas

J

(

Se explican nuestras
funciones y se facilita
un teléfono y email

Comentar el caso con el
equipo y otras
especialidades
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Participacidon en
ensayos clinicos

Reuniones Documentacion Formacion a
multidisciplinares educativa formadores
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Resolver los problemas a distancia o
en consultas

Reduccion de ingresos

(218 pacientes atendidos por cribadow

y 115 pacientes con otras
L enfermedades metabdlicas J

Mayor confianza entre las F-P Mas empoderamiento de las familias
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- Mejora la calidad de vida del paciente
- Empoderamiento de las familias y entorno

INCORPORACION EGC

- Delegacion de tareas en el equipo
- Optimizacién de las funciones y tiempo

Excelencia en los
cuidados

pan
de Enfermerfa Pediatrica
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