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Preguntas

 ¢A qué nos referimos cuando hablamos de
transicion?

e ;A qué llamamos calidad de vida?

e ;COmo es la calidad de vida de los ninos y
adolescentes con enfermedades cronicas?

» ;COomo se afecta la calidad de vida de los
adolescentes durante la transicion?




Definicion

. Qué es la Transicion?

“Es el pasaje planificado de los adolescentes o
adultos jovenes con enfermedades cronicas, de un
sistema de atencion pediatrico a uno de adultos”

Patience White, 1997

/




Metas durante la transicion

Asegurar el cuidado medico de alta calidad,
apropiado para cada etapa del desarrollo y
su continuacion de forma ininterrumpida
mientras el individuo va transitando de la
adolescencia hacia la adultez.
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Transicion: lo que ya sabemos...
Principios de los programas de transicion

alcanza alrededor de los 25 afos.
v Centrados en el paciente, no en la enfermedad.

v’ Coordinacién entre equipos pediatricos y de adultos.

confianza con el paciente y la familia.
v'Preparacion para desarrollar autonomia y responsabilidad.
vInvolucrar al paciente y su familia en la toma de decisiones.

v Mantener el contacto y contencidén después del pasaje a adultos.

k\/EvaIuacién del proceso de transicion.

v'Cuidado apropiado al desarrollo madurativo: maduracion cerebral (area prefrontal) se

v'La persona coordinadora del proceso tiene que tener una relacién importante de

NICE guidelines 2(
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Transicion en el cuidado de salud:
tres pasos fundamentales

. asegurarse de que el
adolescente esté listo para manejar el
cuidado de su salud de la manera mas
independiente posible.

° anticiparse a los
requisitos para la transicion y aclarar
las responsabilidades de quiénes
haran qué y cuando (tanto jovenes,
padres como médicos).

o asegurar una
Patience White. Pediatric Grand Rounds transicion lo mas_ suave y . ,
Children’s Hospital at Montefiore, Sept. 2010 ensamb_la_da pOS|b|e desde ped|atr|a a
\ los servicios de adulto.
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Preparacion para la
transicion

1. Proyectando el futuro

Imaginar al nifio como un futuro adulto

2. Tiempo para ser responsable

Establecer la plataforma de la futura independencia

3. El momento oportuno para la transicion
Flexible, edad cronoldgica y madurativa (fisica,

psicosocial y cognitiva)

McDonagh J. Arch Dis. Child 2009




-Cuestionario de Evaluacion para la Preparacion de la Transicién (TRAQ)

Arch Arg pediatr 2017:115(2):181-187

No, no sé
cémo
hacerlo

No, pero
quiero
aprender a
hacerlo

No, pero
estoy
aprendiendo a
hacerlo

Si,ya he
comenzado
a hacerlo

Si, lo hago
siempre
quelo
necesito

Manejo de la Medicacion (para pacientes que han tomado o toman medicacion)

1. ¢, Si la necesitas, vas a buscar tu medicacion a la farmacia?

2. i Sabés qué hacer si tenés una reaccién adversa a tu medicacion (por ejemplo diarrea, dolor de
cabeza, etc.)?

3. ¢ Tomas por vos mismo tus medicamentos tal como te los indicaron?

4. ; Solicitas tus medicamentos antes de que se terminen?

Asistencia a Citas

5. ¢ Te ocupas vos mismo de pedir los turnos para los consultorios médicos?

6. ¢ Estas pendiente de las derivaciones a especialistas, controles o de los resultados de anélisis de
laboratorio?

7. ¢ Organizas vos mismo como viajar parair a las consultas médicas?

8. ¢ Te ocupas vos mismo de consultar al médico si observas cambios inusuales en tu salud (por
ejemplo: reacciones alérgicas, etc.)?

9. ¢ Sabés realizar vos mismo los trémites para obtener una cobertura médica si perdés la actual?

10. ; Sabés qué beneficios cubre tu obra social, prepago, etc.?

11. ¢ Manejas tu propio dinero y te encargas de los gastos de la casa (por ejemplo, utilizas tarjeta de
débito, crédito, etc.)?

Seguimiento de los Problemas de Salud

12. i Podés completar vos mismo algun formulario relacionado con tu historia clinica, incluida la lista de
tus alergias?

13. ¢ Tenés anotados tus turnos médicos y demas citas de alguna manera (agenda, lista, celular, etc.)?

14. ; Realizas vos mismo una lista de preguntas antes de ir a la consulta médica?

15. ¢ Recibis ayuda econdmica a través de alguna institucion (subsidio, pension, apoyo, etc.)?

Comunicacion con los Profesionales

16. ¢ Le contas al médico o a la enfermera lo que te pasa?

17. ¢ Respondés vos mismo las preguntas que te hacen el médico, la enfermera u ofra persona del
equipo de salud?

Manejo de las Actividades Cotidianas

18. ; Colaboras con la planificacion o preparacion de las comidas?

19. ; Mantenés ordenado tu cuarto y/o casa o levantas la mesa y/o lavas los platos después de comer?

\

20. 4 Vas a hacer compras a los negocios del barrio (por ejemplo: almacén, farmacia, etc.)?




Preguntas

e ;A qué llamamos calidad de vida?




Conceptos...

Salud

o Estado de completo bienestar fisico, mental, psicologico y
social del individuo y no solamente ausencia de enfermedad.

OMS, 1948.

Calidad de vida

» La percepcion de los individuos de su posicion en la vida en
relacion a sus metas, expectativas, normas e intereses, en el
contexto cultural y sistema de valores en los que ellos viven.

OMS (Quality of Life Group), 1995.
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una buena calidad de
vida?

‘Consiste en una compleja

interrelacion entre hechos (objetivos)
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Calidad de vida relacionada con la salud

-Intenta medir el impacto de la salud, la enfermedad (y sus
tratamientos) en la calidad de vida de un individuo

-Su caracteristica identificatoria es tomar en cuenta la perspectiva
del individuo.

-Es una construccién multidimensional que incluye:

v aspectos objetivos que expresan el grado de compromiso
de la salud

v’ aspectos subjetivos (percepcion)

v entre 5-15 dimensiones que comprenden el bienestar fisico,
i social, emocional, productivo, etc. W




Preguntas

e ;COmo es la calidad de vida de los ninos y
adolescentes con enfermedades cronicas?




-

Analisis conceptual de calidad de vida relacionada con la
salud en adolescentes con enfermedades cronicas

Taylor R. et al. J Clin Nursing 2008

Subjetiva

e Unica para cada individuo y depende de su propia evaluacion

Multidimensional

» engloba aspectos fisicos (impacto en la apariencia y la funcionalidad)

* sicoldgicos (adaptacion)

e sociales (interacciones con la familia y los amigos)

Dinamica

» depende del estadio del desarrollo y del momento de evolucion de la
enfermedad

Obtencion de logros y aspiraciones

e unido a los cambios relacionados con la enfermedad y el momento del
desarrollo.

Las limitaciones por la enfermedad y el tratamiento

\
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., Como afecta la enfermedad cronica?

Comparaciéon de adolescentes con y sin enfermedades cronicas:
afectacion de la dimension fisica: dolor

afectacion de la dimensién psicosocial: depresion, ansiedad, autoestima

Quinceno y
" Vinaccia 2008

Social Work in Public Health, 27658671, 2012 g RDUHEdgE
Copyright & Taylor & Francis Limu:_'_.\, LLC E Teslor & Francis Crous
ISEN: 1937-1918 prinl/ 1937-THIX online

D= 10.T08R0A 1957 191 D3 2695960

v'Adolescentes de bajos recursos

. _ e _ con enfermedades cronicas (n
Qualirty of Life and Life Skill Baseline Measures

of Urban Adolescents with Disabilities 178), de 12 a 20 afos
EMILY S. IHARA and MICHAEL WOLF-BRANIGIN \/InStrumentO. PedSQL 4-0
Daparment o socal Work. Geonge Mason Universiy Faife, Viginia, U5 v'Peor calidad de vida que sus
PPN s iy O pares, aun mayor a mayor edad.

L a calidad de vida relacionada con la salud de esos
kadolescentes esta afectada )




Felipe nacié a las 24 semanas de gestaciony

CCémO |a Ca”dad de Vida rela peso 640 g, atravesd muchas complicaciones

. .y desarrollé una displasia broncopulmonar.
un nino prematuro puede Vvari Finamente, sus padres lograron lievarlo a
casa pero con mucho temor, su mama
; renuncié al trabajo para poder cuidarlo, lo
e Periodo neonatal veian muy fragil. Felipe tenia un retraso

 |a prediccién de la calidad de vida (dad: ponderal y madurativo, hipoacusia y caminé a

capacidad funcional v aspectos exclusivitheAteS medicos”. Los medicos

esperan evoluci Durante los primeros afios tuvo varias
internaciones. Sus padres desistieron de

e Primera infancia tener mas hijos.

e |a evaluacion de calidad de vida es menor para nifios y padres, y afecta
todas las dimensiones (salud, condt Alos 5 afios comenz6 air a la escuela, le
ansiedad) costé integrarse, era un nifio solitario. Repitid

' segundo grado.
o Etapa escolar
e sobreproteccion por parte de los padres, menor calidad de vida.
» Adolescencia

e |a evaluacién de lo Cuando llego al secundario tuvo menos problemas, si bien usa su

. , audifono y renguea como consecuencia de una monoparesia
espe_C|aIm.ente en : espastica moderada, sus compafieros no le hacen bromas al
propia calidad de V respecto. Sumama retomé su trabajo. Todavia tiene problemas a

Payot A, Barrington K. nivel académico pero, finalmente se recibe y sus padres estan muy

Curr Probl Pediatr Adolesc Health orgullosos de él.
\Care, 2011,




La calidad de vida cambia a medida
gue la vida progresa...

NO TE CAES.

A medida que un nifio va creciendo los factores fisicos y biomédicos
disminuyen en importancia. En su lugar aparecen los factores
psicosociales como determinantes de la calidad de vida autopercibida.




Relato de una paciente con lupus eritematoso sistémico

* “No quiero ir a adultos”

e Mi enfermedad es autoinmune, se llama “enfermedad
Guadalupe”

comidas sin sal
pérdida de dias de escuela

o // - no aceptar lo que tengo
Q NI \J\\

dolor de cuerpo  ayuda a mi cuerpo a estar mas sano
aumento de peso : : :
unas vacaciones vienen bien

burlas de mis compafieros @< < /\J\K aceptar

Mi enfermedad todo pasa analgésicos
no confundir gordura con hinchazén

Mi enfermedad y yo




Preguntas

» ;COomo se afecta la calidad de vida de los
adolescentes durante la transicion?
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impact of fransition In CAH 423428 6422
patiemnts

Researdch

Open Arcess

Impact of transition on quality of Endocrine 'j
T . . . CONNECTIONS
life in patients with congenital

adrenal hyperplasia diagnosed

during childhood

Anne Bachelot'?, Magaly Vialon®, Amandine Baptiste?, Isabelle Tejedor’,
Caroline Elie?, Michel Polak®s, Philippe Touraine!? and the CRMERC study group®

Poblacion: 73 pacientes adultos (23 a 40 afios) con y sin transicién programada
Instrumento: WHOQOL-BREF

Seguimiento regular después de una transicion planificatﬂ mejor calidad de vida.




care, health and development
) riginal Article dacifl 111 1/cch. 12410

Health-related quality of life of young people with
long-term illnesses before and after transfer from
hild to adult healthcare

A, E. While,"# E. Heery,1# A. M. Shechan? and 1. Coynet

['Florence Nightingale Faculty of Mursing and Midwifery, King's College London, London, UK
[t School of Nursing and Midwifery, Trnty College Dublin, Dublin, Erelud, and
bl entre for Effective Services, Dublin, Irelamd

P cepted for publication 24 August 2016

Poblacion: 217 adolescentes de 14 a 25 afnos con fibrosis quistica, cardiopatias congénitas y
diabetes.
Instrumento: Kidscreen-27, pre y post-transferencia a adultos

Bienestar fisico: post-transferencia < que pre-transferencia
Mujeres < varones

Bienestar psicologico: post-transferencia < que pre-transferencia
Mujeres < varones
Sobreprotecciéon materna < calidad de vida

Mensaje

v'Los programas de transicion deben promover el desarrollo psicosocial y la
autonomia

v'Trabajar con los padres para que favorezcan la autonomia de sus hijos
v'Seguir buscando predictores potenciales de calidad de vida en esta etapa de
transicién
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Transicion exitosa
Key elements for, and Indicators of, a Successful Transition: an International
Delphi Study

R S SRR

ISR N NN

Suris JC, Akre C. J Adolesc Health 2015; 56: 612-

Indicadores:

Pacientes que continuan el seguimiento.

Sin ausentes en las consultas de adultos.

Pacientes construyendo una relacion de confianza con el médico de adultos.
Continuar prestando atencién al automanejo y autonomia.

Primera consulta con el médico de adultos en no mas de 3 a 6 meses de haber
sido derivados.

Numero de consultas regulares por guardia.

Satisfaccién del paciente y su familia con el cuidado durante la transicién.
Control de la enfermedad: estable o en mejoria.

Evaluar la calidad de vida relacionada con la salud.




iMuchas gracias!

g

Enriqueta y Fellini, por Liniers.




