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ANEXO |

Listado de enfermedades graves

I.  Oncologia

Leucemia linfoblastica aguda.
Leucemia aguda no linfoblastica.
Linfoma no Hodgkin.

Enfermedad de Hodgkin.

Tumores del Sistema Nervioso Central.
Retinoblastomas.

Tumores renales.

Tumores hepaticos.

. Tumores 6seos.

0. Sarcomas de tejidos blandos.
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11. Tumores de células germinales.

12. Cualquier otra enfermedad oncolégica grave que, por indicacién expresa
facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen de
ingreso hospitalario u hospitalizaciéon a domicilio.

Il. Hematologia

13. Aplasia medular grave (constitucional o adquirida).

14. Neutropenias constitucionales graves.

15. Hemoglobinopatias constitucionales graves.

15 bis. Cualquier otra enfermedad hematolégica grave que, por indicacion expresa
facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen de
ingreso hospitalario u hospitalizacién a domicilio.

Ill.  Errores innatos del metabolismo

16. Desoérdenes de aminoacidos (fenilcetonuria, tirosinemia, enfermedad de la orina
con olor a jarabe de arce, homocistinuria y otros desérdenes graves).

17. Desordenes del ciclo de la urea (OTC).

18. Desoérdenes de los acidos organicos.

19. Desordenes de carbohidratos (glucogenosis, galactosemia, intolerancia hereditaria
a la fructosa y otros desdrdenes graves).

20. Alteraciones glicosilacion proteica.

21. Enfermedades lisosomiales (mucopolisacaridosis, oligosacaridosis, esfingolipidosis
y otras enfermedades graves).

22. Enfermedades de los peroxisomas (sindrome de Zellweger, condrodisplasia
punctata, adenoleucodistrofia ligada a X, enfermedad de Refsum y otros desérdenes
graves).

23. Enfermedades mitocondriales: por defecto de oxidacion de los acidos grasos y de
transporte de carnitina, por alteracién del DNA mitocondrial, por mutacién del DNA nuclear.

23 bis. Cualquier otro error innato del metabolismo grave que, por indicacion expresa
facultativa, como en los anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen de
ingreso hospitalario u hospitalizacion a domicilio.

IV. Alergia e inmunologia

24. Alergias alimentarias graves sometidas a induccion de tolerancia oral.
25. Asma bronquial grave.

26. Inmunodeficiencias primarias por defecto de produccién de anticuerpos.
27. Inmunodeficiencias primarias por defecto de linfocitos T.

28. Inmunodeficiencias por defecto de fagocitos.

29. Otras inmunodeficiencias:

a) Sindrome de Wisccott-Aldrich.

b) Defectos de reparacion del ADN (ataxia-telangiectasia).
c) Sindrome de Di George.

d) Sindrome de HiperlgE.

e) Sindrome de IPEX.

30. Sindromes de disregulacién inmune vy linfoproliferacion.

30 bis. Cualquier otra enfermedad alérgica e inmunoldgica graves que, por indicacion
expresa facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen
de ingreso hospitalario u hospitalizacion a domicilio.

V. Psiquiatria

31. Trastornos de la conducta alimentaria.
32. Trastorno de conducta grave.
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33. Trastorno depresivo mayor.

34. Trastorno psicético.

35. Trastorno esquizoafectivo.

35 bis. Cualquier otra enfermedad psiquiatrica grave que, por indicacién expresa
facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen de
ingreso hospitalario u hospitalizaciéon a domicilio.

VI. Neurologia

36. Malformaciones congénitas del Sistema Nervioso Central.
37. Traumatismo craneoencefalico severo.

38. Lesién medular severa.

39. Epilepsias:

a) Sindrome de West.

b) Sindrome de Dravet.

¢) Sindrome de Lennox-Gastaut.

d) Epilepsia secundaria a malformacion o lesion cerebral.
e) Sindrome de Rassmussen.

f)  Encefalopatias epilépticas.

g) Epilepsia secundaria a enfermedades metabdlicas.

h) Ofras epilepsias bien definidas.

40. Enfermedades autoinmunes:

a) Esclerosis multiple.

b) Encefalomielitis aguda diseminada.

c) Guillain-Barré.

d) Polineuropatia crénica desmielinizante.
e) Encefalitis limbica.

41. Enfermedades neuromusculares:

a) Atrofia muscular espinal infantil.
b) Enfermedad de Duchenne.

42. Infecciones y parasitosis del Sistema Nervioso Central (meningitis, encefalitis,
parasitos y otras infecciones).

43. Accidente cerebrovascular.

44. Pardlisis cerebral infantil.

45. Narcolepsia-cataplejia.

45 bis. Cualquier otra enfermedad neuroldgica y/ o neuromuscular grave que, por
indicacion expresa facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes
en régimen de ingreso hospitalario u hospitalizaciéon a domicilio.

VII. Cardiologia

46. Cardiopatias congénitas con disfuncion ventricular.

47. Cardiopatias congénitas con hipertension pulmonar.

48. Otras cardiopatias congénitas graves.

49. Miocardiopatias con disfuncion ventricular o arritmias graves.

50. Cardiopatias con disfuncion cardiaca y clase funcional IlI-1V.

51. Trasplante cardiaco.

51 bis. Cualquier otra enfermedad cardiolégica grave que, por indicacion expresa
facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen de
ingreso hospitalario u hospitalizaciéon a domicilio.
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52.
53.
54.
55.
56.
57.

a)
b)
c)
d)

58.
59.

VIII. Aparato respiratorio

Fibrosis quistica.

Neumopatias intersticiales.

Displasia broncopulmonar.

Hipertension pulmonar.

Bronquiectasias.

Enfermedades respiratorias de origen inmunoldégico:

Proteinosis alveolar.
Hemosiderosis pulmonar.
Sarcoidosis.
Colagenopatias.

Trasplante de pulmon.
Cualquier otra enfermedad del aparato respiratorio grave que, por indicacién

expresa facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen
de ingreso hospitalario u hospitalizaciéon a domicilio.

60.
61.
62.
63.
64.
65.
66.

IX. Aparato digestivo

Reseccidn intestinal amplia.

Sindrome de dismotilidad intestinal grave (pseudo-obstruccion intestinal).
Diarreas congénitas graves.

Trasplante intestinal.

Hepatopatia grave.

Trasplante hepatico.

Cualquier otra enfermedad del aparato digestivo grave que, por indicacion

expresa facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen
de ingreso hospitalario u hospitalizacion a domicilio.

67.
68.
69.
70.
71.
72.
73.
74.
75.
76.
77.
78.
79.
80.
81.
82.
83.

X. Nefrologia

Enfermedad renal crénica terminal en tratamiento sustitutivo.
Trasplante renal.

Enfermedad renal crénica en el primer ano de vida.
Sindrome nefrético del primer afio de vida.

Sindrome nefrético corticorresistente y corticodependiente.
Tubulopatias de evolucion grave.

Sindrome de Bartter.

Cistinosis.

Acidosis tubular renal.

Enfermedad de Dent.

Sindrome de Lowe.

Hipomagnesemia con hipercalciuria y nefrocalcinosis.
Malformaciones nefrouroldgicas complejas.

Sindromes polimalformativos con afectacién renal.

Vejiga neurdgena.

Defectos congénitos del tubo neural.

Cualquier otra enfermedad nefrolégica grave que, por indicacion expresa

facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen de
ingreso hospitalario u hospitalizaciéon a domicilio.

84.
85.

XI.  Reumatologia

Artritis idiopatica juvenil (AlJ).
Lupus eritematoso sistémico.
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86. Dermatomiositis juvenil.

87. Enfermedad mixta del tejido conectivo.

88. Esclerodermia sistémica.

89. Enfermedades autoinflamatorias (Fiebre Mediterranea Familiar, Amiloidosis y
otras enfermedades autoinflamatoras graves).

90. Sindrome de Behget.

91. Cualquier otra enfermedad reumatolégica grave que, por indicacion expresa
facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen de
ingreso hospitalario u hospitalizaciéon a domicilio.

XIl.  Cirugia

92. Cirugia de cabeza y cuello: hidrocefalia/valvulas de derivacion, mielomeningocele,
craneoestenosis, labio y paladar hendido, reconstruccion de deformidades craneofaciales
complejas, etc.

93. Cirugia del térax: deformidades toracicas, hernia diafragmatica congénita,
malformaciones pulmonares, etc.

94. Cirugia del aparato digestivo: atresia esofagica, cirugia antirreflujo, defectos de
pared abdominal, malformaciones intestinales (atresia, vélvulo, duplicaciones), obstruccién
intestinal, enterocolitis necrotizante, cirugia de la enfermedad inflamatoria intestinal, fallo
intestinal, Hirschprung, malformaciones anorrectales, atresia vias biliares, hipertension
portal, etc.

95. Cirugia nefro-urolégica: malformaciones renales y de vias urinarias.

96. Cirugia del politraumatizado.

97. Cirugia de las quemaduras graves.

98. Cirugia de los gemelos siameses.

99. Cirugia ortopédica: cirugia de las displasias esqueléticas, escoliosis, displasia del
desarrollo de la cadera, cirugia de la paralisis cerebral, enfermedades neuromusculares y
espina bifida, infecciones esqueléticas y otras cirugias ortopédicas complejas.

100. Cirugia de otros trasplantes: valvulas cardiacas, trasplantes 6seos, trasplantes
multiples de diferentes aparatos.

100 bis. Cualquier otro procedimiento quirdrgico por patologias graves que, por
indicacién expresa facultativa, como en los anteriores, precise de cuidados permanentes
en régimen de ingreso hospitalario u hospitalizacion a domicilio.

Xlll.  Cuidados paliativos

101. Cualquier enfermedad grave que dé lugar a la necesidad de cuidados paliativos
en la fase final de la vida del paciente que, por indicacién expresa facultativa, precise de
cuidados permanentes en régimen de ingreso hospitalario u hospitalizacién a domicilio.

XIV. Neonatologia

102. Grandes prematuros, nacidos antes de las 32 semanas de gestacién o con un
peso inferior a 1.500 gramos y prematuros que requieran ingresos prolongados por
complicaciones secundarias a la prematuridad.

102 bis. Cualquier otra enfermedad neonatolégica grave que, por indicacion expresa
facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen de
ingreso hospitalario u hospitalizacién a domicilio.

XV. Enfermedades infecciosas

103. Infeccién por VIH.

104. Tuberculosis.

105. Neumonias complicadas.

106. Osteomielitis y artritis sépticas.
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107. Endocarditis.

108. Pielonefritis complicadas.

109. Sepsis.

109 bis. Cualquier otra enfermedad infecciosa grave que, por indicacion expresa
facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen de
ingreso hospitalario u hospitalizaciéon a domicilio.

XVI. Endocrinologia

110. Diabetes Mellitus tipo I.

110 bis. Cualquier otra enfermedad endocrinolégica grave que, por indicacion
expresa facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen
de ingreso hospitalario u hospitalizaciéon a domicilio.

XVII. Trastornos de base genética

111. Sindrome de Smith-Magenis.

112. Epidermdlisis bullosa.

113. Cualquier otro trastorno de base genética grave que, por indicacion expresa
facultativa, como en las anteriores, precise de cuidados permanentes en régimen de
ingreso hospitalario u hospitalizaciéon a domicilio.
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ANEXO I

Declaracion médica para el cuidado de menores afectados de cancer u otra enfermedad grave

1. DATOS DEL SOLICITANTE DE LA PRESTACION

Primer apellido Segundo apellido Nombre

N.° Seguridad Social DNI-NIE-Pasaporte Teléfono

Relacién con el menor
PROGENITOR [J ACOGEDOR PREADOPTIVO/PERMANENTE [
ADOPTANTE [ TUTOR [

2. DATOS DEL MEDICO RESPONSABLE DE LA ASISTENCIA SANITARIA DEL PACIENTE MENOR

Apellidos y nombre Numero de colegiado

Especialidad/Cargo Hospital/Centro sanitario Localidad

Servicio Publico de Salud o entidad sanitaria concertada con el Servicio Publico de Salud ~ []
Entidad sanitaria privada O

3. DATOS DEL PACIENTE MENOR

Primer apellido Segundo apellido Nombre
Fecha de nacimiento DNI-NIE-Pasaporte Localidad
Diagnostico
Fecha ingreso hospitalario Hospital

Desde Hasta

Evaluacion de necesidades de cuidado directo continuo y permanente

A

1. Terapias intravenosas y subcutaneas

Antibioterapia [J |Quimioterapia [J |Fluidoterapia [0 |Transfusiones O
Analgesia [J |Otros O

2. Terapias nutricionales / digestivas

Nutricién enteral diurna [J |Nutricién enteral nocturna [J [Nutricion parenteral diurna O [Nutricion parenteral nocturna []

Sonda nasogastrica [ |Gastrostomia [ |Yeyunostomia [J |lleostomia O

Colostomia |
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3. Terapias respiratorias

Traqueostomia [ |Ventilacion mecanica invasiva [] Ventilacion mecanica no O Ventilacion mecanica no O
Invasiva diurna Invasiva exclusiva nocturna

Aspiracién de secreciones  [] |Oxigenoterapia [J |Asistente de la tos [J [Marcapasos diafragmatico []

Movilizaciéon mucociliar D

chalecos

4. Cuidados quirurgicos

Cura quirurgica [J |cura compleja [ |Cuidados ostomias O

5. Terapias uroldgicas / nefrolégicas

Sondaje vesical intermitente [] |Cistostomia permanente [ |ureterostomia [0 [Hemodialisis O

Dialisis peritoneal O

6. Monitorizacion

Neumocardiograma O
B
A pesar de no presentar los requerimientos previos, se considera que el menor requiere de cuidados especificos por las siguientes razones:
a) Inmunosupresion importante O
b) Cuidados paliativos en cualquier paciente en fase terminal de su enfermedad O
c) Epilepsia de dificil control O
d) Otros: (Especificar detalladamente) O

C

¢ Dadas sus condiciones el paciente puede acudir a un centro educativo o a un centro terapéutico especializado en sus cuidados durante el
dia?

s No [
¢ Tiene un centro asignado? s O NO [
D
¢ En el momento actual se encuentra en situacién basal? s O NO [

En caso de contestar “NO”, 4 su situacién actual implica un aumento de sus cuidados o de necesidad de vigilancia y/o monitorizaciéon?

si O NO [

4. CERTIFICADO MEDICO DEL SERVICIO PUBLICO DE SALUD

Apellidos y nombre Numero de colegiado

Especialidad/Cargo Hospital/Centro sanitario Localidad

5. PERIODO ESTIMADO DE LA DURACION DE LA NECESIDAD DE CUIDADO DIRECTO, CONTINUO Y
PERMANENTE POR PARTE DEL PROGENITOR / ACOGEDOR / ADOPTANTE / TUTOR

Desde Hasta

Firmado

En a de de 20

Firma y sello
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