>TRANSITAR: TRAVESIA

> ADULTO AD=PASO ULTUS = CRIANZA, NUTRICION
 Consolidar independencia economica

* Derechos: votar, responsabilidades
* Plena capacidad de obrar

 Autosuficiente

> COMPONENTES BIOLOGICOS, PSICOLOGICOS Y SOCIALES
> ANSIEDADES Y NECESIDADES ESPECIFICAS




ADOLESCENTES-ADULTOS JOVENES CON NECESIDADES ESPECIALES

Preocupaciones

* Retraso puberal

* Problemas escolaridad

* Ritmo de vida propio de la edad dificultoso
* Falta cumplimiento tratamiento

* Inicio laboral

* Preocupaciones: infertilidad , descendencia con = enfermedad



PARA QUE TRANSICION?

‘Mejorar la funcionalidad

‘Prosperar

No esta pautado ni demostrado cientificamente evolucion de
los pacientes segun la forma de transicion.

NO HAY CAMINOS DEFINIDOS
hay que hacer camino al andar




DESDE CUIDADOR - PEDIATRA OBSTACULOS

* Dejar ir. Decir adids (congoja, duelo)
* Querer dejar ir (culpa)

» Sospecha ineptitud médico adultos
* Estimular dependencia

* No estimular desarrollo autocontrol

* Poca informacion sobre su enfermedad




DESDE CUIDADOR - PEDIATRA FACILITACION

Depende nivel cognitivo / naturaleza progresiva de la enfermedad

>TRABAJO SOBRE OBSTACULOS PSICOLOGICOS

> DESARROLLAR HABITOS DE INDEPENDENCIA :

* Entrevista a solas prepuberal / adolescencia

* Informar paciente sobre condicion y cuidado de si mismo. Paciente = experto
* Entrenar contra sobreproteccion

* Organizaciones de apoyo o relacionadas con su necesidad médica

> PREPARAR PARA SERVICIO DE ADULTOS
* Explicar diferencias sistema pediatrico vs adultos
 Con médico de adultos
Ayudar elegir - Contactar - Atencion simultanea pediatra / médico de adultos

>HISTORIA CLINICA
Resumen entendible, controles necesarios, prondstico posible. Bibliografia.

Historia clinica informatizada y unica FUTURO!!!




PACIENTE- FAMILIA OBSTACULOS

* Pediatra identificado como médico de siempre / Desde que nacioé
* Depositario de confianza. Vinculo sentimental

« Ambiente de atencion médica conocido

 Medicina centrada y sostenida en la familia

” no quiero empezar todo de nuevo” h
“tener que explicar anos de mi problema”. . Encuesta
“; Como puedo pensar en el mafiana si simplemente Pediatrics
estoy tratando de sobrevivir el presente?”. D

* Oposicion a dejar que el adolescente tome su propio control .
* Pobre conocimiento de la enfermedad cronica y tratamientos




PACIENTE-FAMILIA  FACILITACION

* Pensar en futuro®; Que te gustaria ser cuando seas grande”
 Ensenar su necesidad médica especial / cuidado de si mismo

* Ir solo a la consulta.

* Facilitar interaccion directa paciente - personal salud y maestros.
* Registro de su historial médico

* “Dosificar” rol familia

* Contacto con otros personas que ya hayan realizado la transicion.

* Interaccion amigos, pares, sociedad




MEDICO ADULTOS  OBSTACULOS

* Poco conocimiento, experiencia en ciertas patologias cronicas
* Falta entrenamiento tratar inmadurez / adolescencia

* Espera alguien que se autoabastece, independiente.

* No habituado incorporar familia

- Dificultad reconocer experiencia famila - paciente

» Mas acostumbrado a involucion/vejez que desarrollo

* Internistalespecialista vision tubo no a la persona.

* Actividad pediatra interdisciplinaria . Adultos multidisciplinaria.
* Reevaluaciones

« Cambios estrategias manejo terapéutico




MEDICO ADULTOS FACILITACION

‘TIEMPO!IINIINT  INTERES paciencia
 Evitar criticar el tratamiento anterior.

* Formacion aprendizaje:
residencia, educacion continua, entrenamiento transicion
* Especializarse en la atencion de ciertas patologias

« MEDICO DE ATENCION PRIMARIA O CLINICO DE CABECERA
ROL OPTIMO




INSTITUCION / SISTEMA OBSTACULOS

* Pasaje por edad no maduracion.
« Cambio abrupto, sin preparacion
* Demora entre salida de la pediatria e ingreso a adultos

» Ausencia servicios adecuados adolescencia con enfermedad cronica
» Sala de espera individuos de mayor edad

* Falta de comunicacion, interrelacion, coordinacion acciones entre
centros de ninos y de adultos

* Ausencia de un programa especifico de transicion.

* En nuestro entorno acciones aleatorias, improvisadas
INDIVIDUALES




INSTITUCION / SISTEMA FACILITACION

* No basado en edad. Si maduracion 8 hasta17- 18 afios
* Individualizar momento paciente capacitado

* Preparacion del paciente para proceso.

* Programa profesionales entrenamiento en desarrollo

» Contacto previo con el equipo de adultos.,

* Pediatra haga conocer a la familia al nuevo médico

* Simultaneidad de atencion por el grupo pediatrico y el de adultos.
 Compartir historias clinicas. Historia clinica informatizada.

* Mas factible en hospitales generales/ centros de atencidn primaria que en
hospitales pediatricos

COORDINACION, PROGRAMACION




Consenso transicion de adultos jovenes c/ necesidades especiales
Sociedad de Medicina Adolescente, AAP, Academia Americana de Medicina
Familiar ,Colegio Americano de Médicos, Sociedad de Medicina Interna 2003
SMA : proceso de transicion es voluntario y planeado

1. Médico de atencién primaria o de cabecera (+ paciente y familia)

responsabilidad de coordinar atencién todos los aspectos y desarrollo psicosocial
Mayor éxito si hay un profesional designado

2. Educacién paciente-familia-profesional
importancia transicion apropiada y coordinada
3. Entrenamiento adecuado para profesionales involucrados

5. Colaboracion mantener mejores practicas y guias de atencion de la patologia

6. Eliminacion de protocolos, politicas y restricciones de los hospitales

7. Investigacion resultados segun metodologia implementada:
salud , funcionalidad a largo plazo




CONCLUSIONES TRANSICION

« Caracteristicas optimas del proceso/ momento de transicion, desconocidas
pautas culturales y de los sistemas de salud propios de cada lugar
* No hay un estilo ideal

PRINCIPIOS CON CONSENSO CASI UNIVERSAL.
conocimientos presentes + sentido comun

* Programas individualizados flexibles.
 Estimulo autonomia, autocuidado
* Designar profesional que se haga cargo del paciente y su familia.

» COMUNICACION, COLABORACION , COORDINACION
entre todos los actores negociando diferencias filosoficas, creencias

» Siempre necesario PROGRAMA formalizado, escrito, estructurado,
en concordancia con la organizacion y funcionamiento de cada centro



Transicion de etapa infantil a etapa adulta en FQ A. Salcedo Posadas, M.A. Neira
Rodriguez, A. Sequeiros Gonzalez, R. Giron Moreno An Esp Pediatr 1996;45:455-458.

1.- Modelo basado en enfermedades especificas
a) grupo pediatrico b) grupo transicional especializado en nifios y adultos
c) grupo adulto. Conexion: enfermera y asistente social

2.- Modelo genérico por edades
Pediatria hasta 14 a; Adolescencia/ preadultez 15 a 24 a;Adultos: mayores 24 a.
Coordinacion de especialistas:personal at primaria (médicos o no)

3.- Modelo de cuidados primarios
Coordinador médico generalista: pediatra/ internista/ otros: consultores

4.- Modelo de localizacién unica
Transicion en el mismo lugar:mayoria servicios fijos (enfermera, psicologo,
asistente social) + cambio de especialista con maduracion




» Tiene sentido derivar a pacientes con enfermedad
que acorta mucho la vida?

» Tiene sentido derivar pacientes con retraso mental severo?

“Transicionar” cuando enfermedad estable. Hay momento estabilizacion?
Cuando alcanza principio de autonomia.  Muy variable sequn patologia




La transicion de jovenes con necesidades de cuidados especiales
a servicios de adultos es la crisis que esta en la cresta de la ola de los

progresos pediatricos

Falta estandarizacion, guias, evidencia y datos sobre los resultados

de implementar los diferentes modelos

Arch Dis Child 2011
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