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INTRODUCCION

MEJORA
CUIDADOS

CREACION UNIDADES

SUPERVIVENCIA ESPECIFICAS
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MATERIAL Y
METODOS

ESTUDIO PROSPECTIVO Y DESCRIPTIVO

OBIJETIVOS

DESCRIBIR LAS
CARACTERISTICAS
EPIDEMIOLOGICAS DE UNA

CRITERIOS DE NPCC

INICIO SEGUIMIENTO EN LA CONSULTA
MONOGRAFICA DEL HOSPITAL
INFANTIL UNIVERSITARIO NINO JESUS

MUESTRA DE NPCC
SEGUIDOS EN UNA
CONSULTA MONOGRAFICA

DEL 1 DE SEPTIEMBRE DEL 2020 HASTA
EL 31 DE AGOSTO DEL 2021
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RESULTADOS

» TOTAL PACIENTES VALORADOS DURANTE 1 ANO = 72
- EDAD MEDIA: 8,72 ANOS

* 66.7% VARONES Y 33.3% MUIJERES

* TOTAL DE CONSULTAS - 105
* 71 PRIMERAS CONSULTAS

* 23 SEGUNDAS CONSULTAS 43 PRESEI\,ICIALES
16 TELEFONICAS
* 7 TERCERAS CONSULTAS

* 4 CUARTAS CONSULTAS
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RESULTADOS

CRITERIOS NPCC

@ Enfermedad multisistémica grave

@ Depdendencia tecnologia aislada

) Necesidad de atencién especial

@ Enfermedad multisitsémica grave + Necesidad de atencién especial
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RESULTADOS

PATOLOGIA DE BASE:
* 50%: PARALISIS CEREBRAL INFANTIL
* 16.7%: ENCEFALOPATIA EPILEPTICA

» 25% SINDROME GENETICO = 1.4%
SINDROME DOWN

* 16.7% OTROS DIAGNOSTICOS
- PREMATURIDAD

- DANO CEREBRAL ADQUIRIDO
» ENCEFALOPATIA HIPOXICO-ISQUEMICA

ii PREVIO AL INICIO
DE SU SEGUIMIENTO
EN CONSULTA SOLO
UN 20.8% TENIAN
PEDIATRA GESTOR
DEL CASO !!

* UN 47.3% PRECISAN SOPORTE TECNIFICADO

e
\ l
|

&)

PALMA DE'MALLORCA

e 4o 2022 l" \E

6 8Cmpuese AEP

Palens 4o ('m,}ua»\ . 2, !3 i

B



RESULTADOS

- PATOLOGIA DE BASE TOTAL

Otros
sindromes Otros
genéticos

Encefalopatia Sindrome
Epiléptica Down

Vardn 3 1 13 9 48
Mujer 14 2 0 5 3 24
TOTAL 36 12 1 18 12 72
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CONCLUSIONES

1. DEBIDO AL AUMENTO DEL NUMERO DE NPCC EN LOS ULTIMOS ANOS Y SUS
CARACTERISTICAS ESPECIALES CON NECESIDADES CONCRETAS ES NECESARIO EL
DESARROLLO DE UNIDADES ESPECIFICAS PARA LA ATENCION Y SEGUIMIENTO DE
ESTOS PACIENTES.

2. PARA ESTOS PACIENTES ES IMPORTANTE DISPONER DE UN PEDIATRA GESTOR
DEL CASO COMO REFERENTE QUE ABORDE SUS DIVERSOS PROBLEMAS DE
FORMA INTEGRADORA.
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