2° Congreso Argentino
de Discapacidad

“Por una inclusion plena para
una sociedad mejor”

Dra. Mirta G. Garategaray



o Los avances en las terapias en
unidades neonatologia

o Avances de Unidades cuidados
criticos,

o Desarrollo de la microbiologia y la
farmacologia



Patojogia N %
Enfefmedades neurologicas: PC, retraso mental, ECNE, TGD, 23 50
encefalopatias, mielomeningocele

Enfefmedades genéticas: Sindrome de Down 12 26
Enfefmedades respiratorias: FQP 9 19,5
Diabetes 9 19,5
Ginecologia: embarazo adolescente; abuso sexual, maltrato 6 13
Adicciones 6 13
Cardiopatias 5 10,8
Discapacidades 3 6,5
Oncolodgicos 3 6,5
Enfermedades renales 3 6,5
Enfermedades reumatologicas 3 6,5
Enfermedades respiratorias: asma 3 6,5
Endocrinos 2 4,3
HIV, ETS 2 4,3
Transplantados 2 4,3
Trastornos alimentarios 1 4,3
Trastornos nutricionales 1 4,3
Ortopédicas 1 4,3
Enfermedades psiquiatricas 1 4,3
Secuelas de accidentes

86.5%



¢, Quienes realizan los controles de
salud?

o Los médicos pediatras
o Los subespecialistas pediatricos

0 No reconocemos que a medida que crecen
se hacen adultos

0 Requieren cuidados propios de un adulto



Transicion planificada de los
adolescentes desde los centros
pediatricos hacia la atencion
orientada a los adultos, en un proceso
gue tenga en cuenta las necesidades
medicas, psicoldgicas, socialesy
educativas de los jovenes durante
este proceso que les permita la
iInclusion



Obstaculos desde el adolescente

o conductas dependientes
o iInmadurez

o enfermedad grave o discapacidad
marcada

o falta de confianza en el nuevo grupo
tratante

o pobre adherencia al tratamiento



Obstaculos desde los pediatras y
especialistas pediatricos

Sobreproteccion
Paternalismo
No estimular la autonomia

Brindar informacion insuficiente sobre la
enfermedad

Desvalorizacion de los médicos de adultos

Viven la atencidon de éstos pacientes como un
INsumo mayor de tiempo en la consulta y para
lo cual se necesita mejor remuneracion



Obstaculos desde la familia

o El pediatra o especialista pediatrico es el
medico que mas conoce al paciente y su
familia

o El hospital o centro de nifos representa un
ambiente conocido y familiar

o La orientacion del pediatra en la consulta se
basa en el paciente y la familia

o Algun grado de resistencia a que el
adolescente tome su propio control



Obstaculos desde los médicos de

® ® o adultos

O O

O O

OO

Pocq conocimiento y experiencia en ciertas patologias
cronicas

Perdida de la vision Integral del Paciente

Esperan encontrar alguien que se autoabastece-
iIndependiente

No habituados a incorporar a la familia en la atencion

Dificultad en reconocer la experiencia de la familia y el
paciente

Mas acostumbrados a tratar involucion/vejez que desarrollo

Formacion predominantemente Internista/especialista: vision
tubo no a la persona

La actividad pediatrica suele ser interdisciplinaria a
diferencia de los equipos de adultos, que trabajan de manera
multidisciplinaria.

Cambios estrategias manejo terapeutico



Obstaculos desde la

i institucion/sistema

o El pasaje suele determinarse segun la edad del

paciente y no teniendo en cuenta el nivel

maduracion, generalmente a partir de los 18 ainos
o El cambio suele ser abrupto, sin preparacion

necesaria

o Demora entre salida de |la pediatria e ingreso a

adultos

o Ausencia de servicios adecuados para
adolescentes con discapacidad

o Falta de comunicacion, interrelacion, coorc
de acciones entre centros de ninos y de ac

Inacion
ultos

o Acciones aleatorias, improvisadas e indivio

uales



oo | FIGURAS

o Pediatra-Clinico de Cabecera

o Faclilitador Trabajadora Social-Enfermera

o Grupos de pares en situacion similar
ONG



o0 Recomendaciones

» PLANIFICACION

o Atencion Interdisciplinaria

o Atencion Intersectorial

o Trabajo en red

o Edad

o Capacitacion Equipos de Salud

o Sensibilizacion de los centros de Salud



o0 Recomendaciones

o Trabajar sobre la autonomia progresiva

o Desarrollar destrezas de los jovenes para
gue participen de su atencidn

o Resumen de Historia Clinica clara



Seria util tener en cuenta que el

tiempo de consulta en el proceso de los
pacientes con discapacidad o con
enfermedad crdénica es mayor, por lo
gue el mismo se deberia definir desde
los distintos sub-sectores del sistema
de salud.



La falta de politicas y lineamientos en la
atencion de los enfermos cronicos
atendidos en los hospitales pediatricos,
hacia los

de asistencia a adultos, significaria la pérdida
de esfuerzos, recursos y lo mas
Importante, el descuido del estado de

salud de los pacientes.

Kennedy A, Sawyer S.
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