Associacid Pacients

Altres Hospital

Parc Tauli

Atencid Primaria

Altres CCAA, Europa,
Internacional

*Principal referent del pacient.
*Acompanyament, Assessorament i Accessible al pacient.
*Coordinacio de les visites del procés assistencial.
*Nexe conector entre Pacient - Recursos Territorials Salut.
*Conexio Gestors cas Hospitalari — Gestors cas Comunitaris

|

Entrada pacient

Endocri
Pediatric/Genética

Gestora Casos

*Responsable principal de la malaltia
«Confirmar sospita diagnostica (Genetica i Lab diag.)
*Establir causa genética de la sindrome (Genética i Lab diag.)
* Consell Genétic. (Genética i Lab diag.)

*Elaborar el procés assitencial
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Associacio
Pacients

Endocri

Pediatric

Genética i Lab. De
Diag. Mol-lecular

*Checlist en cada visita
«Control Clinic analitic ca

da 3 mesos / 6 mesos

Cirurgia Pediatrica
(Si criptorquidia)

Pneumologia
Pediatrica

Ortopedia
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[ Orquidopexia ]
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Polisomnografia
prévia a tractament
hormona creixement

Diagnostic i conrol

Escoliosi

H)
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[ Polisomnografia ]
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. Suport
*Repetir . .
i fi les 6 ventilatori
po |somnogra6|a ales Domiciliari
semanes — 6 mesos (VNI)
*Estudi |.nmun.oal-lerg|c Titulacie
S_' preas‘a L del suport
*Estudi narcolépsia si
- (control)
precisa

Otorrinolaringologia

[ Adenoamigdalectomia ]

Nutricionista

Neuropediatra

*Consell dietétic

Analitica Nutricional
(aportacid vitamines)

Serveis Socials

1 Psicoleg (PS
Pediatric / CDIAP icoleg (PSQ)
Suport nutricional en les N Coordinaci6 EAP N Llenguatge augmentatiu
diferents fases evolutives
. . Terapia
Est | P
> stimulacio Frecog —>| cognitiva-conductual
12 etapa: Dificultat
succio
*Adaptacio técnica - " Diagnostic i tractament
*SNG Fisioterapia LS| comorbilitats
*Dieta enteral "
022 :
2 e'tapa. L Logopeda
*Ajusts calorics segons
IMC
*Registres

Ritme deposicional

12/2015):

adults

*TRANSICIO A ADULT (ANEX IV

*Protocol transicié pediatrica - adult
*Test estimulacié GH

*Valoracié tractament hormonal
substituin esteroides gonadals
*Contacte equip multidisciplinars

*SEGUIMENT COMPARTIT (ANEX
I1112/2015):

*Acord individualitzat
de seguimet
compartit de pacients
amb malalties
minoritaries




