Atencion integral de adolescentes
con enfermedades crdonicas

Estrategias para la atencion

=l Gl o R

ambulatoria de ninos y adolescentes
con enfermedades cronicas

8 de noviembre, 2018, Salta
Dra. Patricia Goddard

Hospital Aleman, Bs As
pgoddard@hospitalaleman.com



Adolescentes con enfermedad cronica

e Poblacion en constante crecimiento,
heterogéneo

 Con limitaciones funcionales y en sus niveles
de participacion social

e Enfrentan barreras fisicas, actitudinales e
institucionales en su entorno

e Dificultad en el acceso a los servicios de salud,
educacion, recreacion, informacion y empleo
en igualdad de condiciones.

Organizacion Mundial de la Salud. Informe Mundial sobre la discapacidad, 2011
Suris JC, Michaud PA, Viner R. The adolescent with a chronic condition : epidemiology,
developmental issues and health care provision. WHO, 2007



Adolescentes con EF /en situacion de
discapacidad

e Situacion de discapacidad: el estado en que se halla una persona
debido a problema/s de salud que opera/n sobre su funcionamiento
social al interactuar con su entorno.

e Eslaresultante de una “interaccion” y no un atributo de la persona en
interaccion con el contexto, afectandolo en sus actividades y
participacion

 Su magnitud dependera de las barreras con las que se enfrente y de
los apoyos que le brinden

e En el marco de derechos en lugar del marco asistencial

OMS, Informe Mundial sobre Discapacidad, 2011
Pantano L., Discapacidad: conceptualizacion, magnitud y alcances. CONICET, 2008
Discapacidad desde la atencion primaria de la salud. Ed Bs.As., OPS, 2008



Normativa legal inclusiva

Declaracion de los Derechos Humanos, 1948

Ley de Sistema de Proteccion Integral de las personas con Discapacidad, Ley
22.431,1981

Ley Federal de Educacion n? 24195, 1993. Alternativas educativas segun las
necesidades.

Normas sobre igualdad de oportunidad para personas con discapacidad, 1993

Ley de Sistema de Prestaciones Basicas en Habilitacion y Rehabilitacion Integral
Favor de las Personas con Discapacidad, Ley 24.901, 1997

Convencion de los Derechos del Nino, 1998
Convencion Interamericana para la eliminaciéon de toda forma de discriminacién
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Ley del Certificado Unico de Discapacidad, Ley 25.504, 2001

Convencion Internacional de derechos de personas con discapacidad , CIDPD,
2008

Ley de Educacion sexual integral (ESI), Ley 2610, 2006
Ley de asistente domiciliario para PcD, Ley 26480, 2009
Ley Nacional de Salud Mental, Ley26657, 2011
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Representaciones sociales

Representaciones

sociales historicas

Modelo médico
rehabilitador

Enfermedad=discapacidad
Modelo social

Diversidad funcional

Bastidas Santacruz, S.P. Imaginarios sociales de infancia en situacion de discapacidad
Convencion Internacional de derechos de personas con discapacidad CIDPD



Persona con
\ diversidad funcional
/persona con
discapacidad

o .o .
® sefija enlariqueza que pueden aportar las personas que andan,

se mueven, se relacionan y piensan de forma diferente debido a
que sus cuerpos y/o sus mentes funcionan de forma diferente.”.
Guzman Castillo, F.

Lobato, M. (2005): «Diversidad funcional, nuevo término para la lucha por la dignidad en la diversidad del ser humano»
Romafach J. (2008): “Bioética al otro lado del espejo: la visidn de las personas con diversidad funcional y el respeto a los

derechos humanos”
Garcia Alonso J.V. (2003) El movimiento de vida independiente. Experiencias internacionales, Madrid

https://www.independentliving.org/docs6/alonso2003.pdf
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Adolescentes con diversidad
funcional/discapacidad

 Nos interpelan a revisar nuestras creencias y
practicas con el fin de brindar una atencion de
calidad, mas justa y equitativa
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En la consulta

Siempre dirigirse al adolescente, estar atento a la comunicacion
visual y gestual.

Explicar como se desarrollara la entrevista
Usar lenguaje sencillo, dar el tiempo que necesite para preguntas
Explicar el secreto médico, la confidencialidad y sus alcances

Ofrecer un espacio a solas o en compania de quien decida
conveniente

Anticipar los pasos del examen fisico solicitando su consentimiento

Cumplir con las recomendaciones de buenas practicas en salud
integral del adolescente

Brindar espacios de atencion accesibles!!



Planificacion centrada en la persona
PCP

 Es una propuesta metodologica.

* Su objetivo principal es que |la persona tenga
la oportunidad de formular planes y metas
gue tengan sentido para ella, en negociacion
con las personas mas importantes de su
entorno.

* El derecho a la autodeterminacion es el
principio fundante y la calidad de vida es €l
eje director de todas las prestaciones.

Lopez Fraguas M.A., Marin Gonzales A.l., Planificacion centrada en la persona, una
metodologia coherente con el respeto al derecho de autodeterminacion.
Siglo Cero, Revista Espafiola de Discapacidad Intelectual, Vol. 35 (2) 2004



Pubertad

|dentidad

Sexualidad

Relaciones sociales

Autonomia




e Percepcion de las diferencias

e Confrontacion con la limitacion

 Trayectorias identitarias
diversas



¢CoOmo me construyo?

A través de |la negacion,
“No me gusta a ir a esas
fiestas, yo no soy como
ellos”

Respondiendo a
exigencias externas, lo
qgue los demas desean

, Gustavo Fernandez N°1 en el ranking de tenis adaptado
A traves de los talentos, S P

los deseos, las "Tener una dlscapaudad no es algo malo ni mucho
_ . menos. En esencia, la persona se puede desarrollar
elecciones propias plenamente en lo que quiera. Yo fui tenista porque

desde que tengo uso de razéon me encanta el
deporte y siempre quise ser deportista profesional”
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“Una persona autodeterminada es aquella que se establece
metas, toma decisiones, comprende las opciones, resuelve
problemas, habla por si mismo, comprende los apoyos que
necesita para el éxito y sabe evaluar los resultados”
(Wehmeyer, 1992).

Autoestima . aspectos fundacional de la persona
Participacion, que su opinion valga

Proyectos acordes con sus posibilidades reales y sus intereses
Sentido de pertenencia

Oportunidades para usar sus talentos, aceptar cuota de riesgo

Participacion en la comunidad, voluntariado, clubes barriales,
deportes




Sexualidad

La mayor barrera es la actitudinal

Se origina en mitos y preconceptos en relacion a la
sexualidad y a las personas con discapacidad

Los derechos sexuales y reproductivos son los mas
vulnerados

Bujan, A.. Sexualidad sin barrera, INADI, 2016
Caballero, |I. Género y Discapacidad. Una vida sin violencia para todas
las mujeres. Programa Nacional de Discapacidad, Uruguay, 2013
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Sexualidad

Hablar sobre sexualidad, informacidn clara, material accesible

No prejuzgar la comprension, el interés o el conocimiento acerca de
la sexualidad y practicas sexuales

Abordar aspectos relativos a género y diversidad sexual

Incluir anamnesis sobre las relaciones afectivas, parejas, uso de
redes sociales

Facilitar que expresen su orientacion y su identidad sexual con
libertad

lnclinir | hiA cer A cq'l-ic'F nlr'\n oportun idadac na | ntimidad
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Consejerla en anticoncepcion, barazo ILE

Prevencion de ITS
Pesquisar situaciones de violencias y/ o de coercién
Ofrecer espacios de reflexion para familias y entre pares

%s@ﬂ@@ﬂér&&&&ﬁ@l@ﬂ%ﬁ@ gersiigsidad de las personas con Discapacidad

intelectual o del desarrollo. Inclusion plena Espana; Madrid, diciembre 2017
Sexualidad sin barreras, INADI, Buenos Aires, 2016



Desde la infancia y en forma continua

Informacion adecuada acerca del cuerpo

El cuidado del cuerpo, auto cuidado
Perspectiva de género

Roles y funciones

Concepto de lo publico / lo privado/ lo intimo
Lo apropiado y lo inapropiado

El respeto, consentimiento

Toma de decisiones

Aspectos del erotismo

Orientacion sexual

Informacién sobre embarazo, concepcion, anticoncepcion, ITS
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Edwards, J. Nuestra Sexualidad, 1991

Posicionamiento por el derecho a |la Sexualidad de las personas con Discapacida
intelectual o del desarrollo. Inclusion plena Espana; Madrid, diciembre 2017

Sexualidad sin barreras, INADI , Buenos Aires, 2016
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Sexualidad y Discapacidad motora,
lesionado medular

La disfuncion eréctil y los
trastornos eyaculatorios

Descubrir zonas erogenas de la piel

Problemas por dolor y espasticidad
de miembros inferiores

Mayor frecuencia de sequedad
vaginal

Mayor frecuencia de alergia al
latex

Evacuacion vesical previo a las RS
Vaciamiento del recto

Riesgo de enfermedad trombo
emboalica por inmovilidad con MAC

Hay inquietudes,

fantasias, miedos

y preconceptos

en torno a la sexualidad que
hay que abordar junto con
informacion, técnicas y
tratamientos especificos
segun las necesidades



Emergentes en las familias

Tienen actualmente una vision mas normalizada de la
sexualidad.

Siguen dudas y miedos con respecto a la genitalidad, el
embarazo y situaciones de abuso.

Cuesta valorar las capacidades (“hasta donde entiende?”) y
los deseos de su hijo/hija.
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mujer, las parejas

Los hermanos transmisores de codigos, promotores de la
socializacion, vision normalizadora

Tienen necesidades de apoyo propias



Desafios

v Proceso de Transicion
v' Empleo

v Vivienda

v Vida en pareja

v’ Parentalidad



Muchas gracias!




