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¢ Hasta qué edad seguimos a nuestros pacientes?




Escenario actual

Nifios y adolescentes con enfermedades cronicas

Mas del 85% de los chicos con enfermedades crénicas
llegaran a la adultez.

Entre el 37-50% de los adultos jévenes con AlJ persisten con
enfermedad activa.

Multiples comorbilidades

Relacionadas con la salud fisica: retraso en el crecimiento e inicio
de la pubertad, osteoporosis, hipertension, etc.

Retraso en la adquisicion de capacidades psicosociales
(vocacionales, sexuales, etc.), dificultades para relacionarse,
mayores niveles de ansiedad, depresion, etc.

Efectos adversos por los tratamientos.



¢, Todos hablamos de o mismo?

¢, Qué es la Transicion?

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

Metas durante la transicion

Asegurar el cuidado médico 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

Patience White, 1997



Relato de una paciente con lupus eritematoso sistémico

“No quiero ir a adultos”

Mi enfermedad es autoinmune, se llama “enfermedad Guadalupe”

La enfermedad

Mi enfermedad y yo

comidas sin sal . 3
ayuda a mi cuerpo a estar mas sano

pérdida de dias de escuela
o no aceptar lo que tengo

aceptar
<~ ~ .
dolor de cuerpo < Q
aumento de peso NN analgésicos

burlas de mis compaferos

unas vacaciones vienen bien

no confundir gordura con hinchazén
todo pasa



Desafios

El paciente




Transicion en el cuidado de salud:

tres pasos fundamentales

Patience White. Pediatric Grand Rounds
Children’s Hospital at Montefiore, Sept. 2010

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

Planificacion: anticiparse a los requisitos
para la transicion y aclarar las
responsabilidades de quiénes haran qué y
cuando (tanto jévenes, padres como
meédicos).

Implementacion: asegurar una transicion
lo mas “suave” y ensamblada posible desde
pediatria a los servicios de adulto.



Prepararse para la realidad de los Servicios de Salud

En relacion a la edad

Crecimiento y desarrollo
Foco en el futuro

Mantenimiento/declinacion
Optimiza el presente

Enfoque

La familia

Individual

Acercamiento

Paternalista, proactivo

Colaborativo, reactivo

Toma de decisiones

Con los padres

Con el paciente

No adherencia

>Asistencia

>Tolerancia

Tolerancia a la inmadurez

Mayor

Menor

Cuidado que se brinda

Interdisciplinario

Multidisciplinario

Numero de pacientes

Menor

Mayor




¢, Y por casa cOmo andamos?




Herramientas para la preparacion
Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ)
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Estado de situacion del proceso de transicién-
transferencia de adolescentes con enfermedades
cronicas en un hospital pediatrico de referencia

nacional en Argentina
Statis of the transition/transfer process for adolescents with chronic
diseases at a national pediatric referral hospital in Argentina
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Alguna estrategia de transicion o 62%
transferencia

Edad de transferencia 18 afios (rango 13-20)
Acuerdos con otras instituciones:

Formal Ninguno
Informal 84%
Ninguno 16%
Formas de atencion conjunta 49%
Tipo de transferencia:

Plan establecido 20%
Sistematizado pero sin preparacion 20%
Parcialmente sistematizado 40%

Aleatorio 20%



Proceso de transicion en adolescentes con enfermedades crdnicas
Alvarez, M! ; Guerini, Lt; Espada, G!; Torregiani, V; Heredia, M?; Stepansky, N2
Servicios de Reumatologia! y PsicopatologiaZ.
Hospital de Nifios Ricardo Gutiérrez. Buenos Aires.

» Programa de Transicion HNRG (PTHN)
* 67% de los adolescentes completaron el PTHN
« 33% No PTHN -> Discontinuacion/Emergencia

»>Vision global del paciente (entrevista 44/60 ptes):

- PTHN > Adherencia en centro de adultos (p.0001)
> [nsercion laboral (p.025)
< Abandono del tratamiento (p.0001)

»Estado psico-emocional relacionado ala Transicion:
* 53% sentimientos negativos (miedo-angustia)
o 23% incertidumbre
* 30% sentimientos positivos (tranquilidad)
el 95,5% esta satisfecho con el proceso de transicion




Transicion del cuidado en reumatologia pediatrica a adultos en un
hospital general.

¢,Como lo estamos haciendo?

Acosta Felquer ML, Soriano Guppy ER, De Cunto CL.
Hospital Italiano de Buenos Aires.

'_I_' HOSPITAL ITALIANO
uBs de Buenos Aires

Caracteristicas de los pacientes en proceso de transicion

Pacientes (2013-2017) n: 52 (%)

Media de edad de inicio, afios (DS) 18 (1,6)
Proceso de transicion, meses (DS) 15,3 (14,2)
Ya con seguimiento en adultos, n (%) 19 (36,6)
1* visita en adultos < 6 meses, n (%) 13 (68)
Pacientes con TRAQ, n (%) 38 (73)
Puntaje del ultimo TRAQ, media (DS) 3,6 (0,6)
Pacientes ya en adultos con consultas en guardia, n (%) 3 (16)

Enfermedad activa en la primera visita en adultos, n (%) 4(21)



Diferentes estrategias y modelos




Howland and Fisher SpringerPlus (2015) 4:111 @ Spn ngEF PI us

DOl 10.1186/540064-015-0888-8
a SpringerOpen Journal

RESEARCH Open Access

Looking through the patient lens — Improving
best practice for young people with juvenile
idiopathic arthritis transitioning into adult care

Samantha Howland'™ and Kay Fisher?

Estrategias de transicion de pacientes con artritis idiopatica juvenil

2. 3.

Transitional Period Patient Oriented
P Cormtn

Joent Consultaticn Fammaliareamtion
Joirnt Consultation

Ferad Indepsndant FireT Indepandasnt

Paadiatrics

Imtres to Adult Chinic

Consulintion Consultation

Temas de mayor impacto para
los pacientes:

v'En el ambito de la clinica
v'Familiarizarse con el nuevo equipoy
con la clinica de adultos.
v'Adquirir mayor conocimiento de la
enfermedad, tratamientos.

v'En el ambito personal (vivir con AlJ)
v'Coémo “acomodar” la enfermedad a
sus vidas.
v'Balance entre crecer en
independencia y la necesidad de apoyo
y contencion cuando sea necesario.




Valeria tiene 20 anos

« Paciente de Olavarria (prov. de Buenos Aires), actualmente vive y estudia en la
ciudad de Buenos Aires.

« Diagnostico: vasculitis ANCA p+

 Edad inicio de la enfermedad: 10 afos

 Edad de inicio del seguimiento en el hospital: 10 afios
* Afos de seguimiento en pediatria: 8 aflos

« Subespecialistas involucrados: reumatologia-nefrologia pediatricos y de
adultos.

« Meédico de cabecera: no tiene, actualmente consulta a demanda espontanea
con meédicos de familia.

e Requirid una internacion en adultos para biopsia renal a los 18 afos.

16



Proceso de transicion

« Momento en que se encuentra: ya pasoé a adultos

e« COmo se implemento:
» Inicio de la preparacion a los 16 afios, completo cuestionario TRAQ en 2
oportunidades.
e Consultas conjuntas de reumatologia pediatrica y de adultos en el sector de
Adolescencia y en adultos, una vez ya realizado el pasaje.
» Decision del pasaje, consensuado con la paciente y su familia.
 Paso alos 18 afios.

 Debilidades: enfermedad activa (necesidad de biopsia) en el momento del pasaje, sin
medico clinico de cabecera.

 Fortalezas: transicion programada (con preparacion, consultas conjuntas), enfermedad
conocida en adultos, resumen en la historia clinica electronica, ya en adultos sigue con
consultas regulares y control de la enfermedad.
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Transicion: lo que ya sabemos...

Principios de los programas de transicion
Cuidado apropiado al desarrollo madurativo: maduracion cerebral (area prefrontal) se
alcanza alrededor de los 25 afos.
Centrados en el paciente, no en la enfermedad.
Coordinacion entre equipos pediatricos y de adultos.

La persona coordinadora del proceso tiene que tener una relacion importante de
confianza con el paciente y la familia.

Preparacion para desarrollar autonomia y responsabilidad.

Involucrar al paciente y su familia en la toma de decisiones.

Estrategias: clinicas conjuntas u organizar turnos con el equipo de adultos.
Mantener el contacto y contencion después del pasaje a adultos.

Evaluacion del proceso de transicion.

NICE guideline 2016



Indicadores de una transicion exitosa

Suris JC, Akre C. J Adolesc Health 2015;56: 612-618
Fair C, et al. JAMA Pediatr 2016;170(3):205-211

Pacientes que contindan el seguimiento.
Sin ausentes en las consultas de adultos.

Primera consulta con el médico de adultos en no mas de 3 a 6 meses de

haber sido derivados.

Bajo nimero de consultas regulares por guardia.

Control de la enfermedad: estable o en mejoria.

Pacientes construyendo una relacion de confianza con el médico de adultos.
Satisfaccion del paciente y su familia con el cuidado durante la transicion.

Evaluacion de la calidad de vida del paciente.



Facilitadores del proceso de transicion en
Reumatologia pediatrica

Recomedaciones de la SAP
www.sap.org.ar/docs/profesionales/transicion_del adolescente_con_enfermedades_cronicas.pdf

La existencia de grupos de Reumatologia de adultos en diferentes centros del pais capaces
de continuar el seguimiento de los pacientes.

La mayoria de los pacientes pediatricos con enfermedades reumaticas pueden lograr
pautas de independencia y autonomia ...

Incluir en las estructuras hospitalarias las clinicas de transicion, para que no dependan de
esfuerzos individuales.

Unificar los métodos de evaluacion de estos programas para objetivar resultados, calidad
de atencion y satisfaccion del paciente y su familia.

Evaluar la historia y curso clinico de la enfermedad a largo plazo y el impacto en la calidad
de vida...

Mantener la comunicacion y el trabajo coordinado entre el equipo pediatrico, el de adultos,
el paciente y su familia.

Continuar el trabajo en Educacién Continua en Pediatria para el diagndstico precoz y el
seguimiento adecuado. Intensificar la Educacion Continua del médico clinico y del
subespecialista de adultos acerca de las enfermedades de inicio en la edad pediatrica.
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I LA VIDA NO DEBIERA ™

| CCHARLO A UNO DE LA NIREZ
SIN ANTES CONSEGUIRLE. UN |

| BUEN PUESTO EN LA JUVENTUD A

Muchas gracias



