ADOL

ESC

V74

ENCIA:

V74

PATOLOGIA CRONICA

Y TRANSICION

EVA M2 CANELO TORRES, R1 HGUA
PEDRO ALCALA MINAGORRE, SERVICIO ESCOLARES

X @

Servicio de
Pediatria
ESE:NTE - HOSPI'?AL GENERUAL




INDICE

* Adolescencia
- Adolescente con patologia cronica
e ¢Cuadl es la edad pediatrica?
- Situaciodn actual en Espafia
* Latransicion:
- Definicion
- Diferencias entre modelo de asistencia pediatrico y de adultos
- Barreras de acceso a los servicios sanitarios
- Objetivos
- Obstaculos
- ¢éQué dice la Academia Americana de Pediatria?
- Los 6 elementos fundamentales de la transicion.
- Evaluacion de programas de transicion
 Conclusiones X @
* Bibliografia

% Servicio de
~ .. Pediatria

DEPARTAMENTO DE SALUD

ALICANTE - HOSPITAL GENERAL



PLANTEAMIENTO INICIAL

* Aumento de prevalencia de ninos con enfermedad cronica

* Los pediatras son los responsables médicos del periodo evolutivo desde el
nacimiento hasta el final de la adolescencia (orden ministerial sco/3148/2006)

* Inexorablemente se produce el paso a los servicios de adultos cuando cesa la
edad pediatrica

e ¢Cual es la edad pediatrica?

e ¢COmo realizar un proceso de transicion sin que afecte
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ADOLESCENCIA

e Segun OMS: “periodo de crecimiento y desarrollo humano que se produce
después de la ninez y antes de la edad adulta, entre los 10 y los 19 anos”

* Etapa con caracteristicas y necesidades especificas

e Etapa con mejores indices de salud y vitalidad

* Adopcion de conductas de riesgo

* Morbilidad por causas prevenibles
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ADOLESCENTE CON PATOLOGIA CRONICA

Acoso escolar o exclusion social / escolar

Fracaso escolar / dificultades en acceso laboral

Trastornos emocionales

Efectos secundarios severos de la medicacion por consumo de
drogas

Mala adaptacion al modelo sanitario del adulto

Imposibilidad de trasplante por presencia de factores de riesgo
que contraindican el trasplante

Riesgo aumentado de pérdida de 6rgano

Negacion de la enfermedad

Incumplimiento terapéutico

Riesgo de teratogenia (embarazo)

-

Pediatr integral 2017; XXI (4): 245-253
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¢ CUAL ES LA EDAD PEDIATRICA?

e “Debe abarcar desde el nacimiento hasta el final de la adolescencia”

- 22’;5.! ;i’ anos EDAD PEDIATRICA EUROPA (andlisis 29 paises)
- : anos * Atencidn primaria:

e EUROPA 2010: - 52%: 0-18 anos
- Edad minima: 14 afios (11%)
- Edad maxima: 19 aios (10%)

Paediatric primary care in Europe: variation between
countries

Diego van Esso,! Stefano del Torso,?2 Adamos Hadjipanayis,® Armand Biver,* Elke
Jaeger-Roman,® Bjorn Wettergren,® Alf Nicholson’: and the members of the Primary—

* De los 11 paises cuya edad pediatrica es menor a

Secondary Working Group (PSWG) of the European Academy of Paediatrics (EAP) |OS 18 aﬁos, 8 de EHOS amph’an |a edad a |OS 18 en
caso de atencion especializada (pacientes con
* Sanchez Pina 2018: “Solo cuatro paises ademas patologia crénica) o en caso de hospitalizacion.
de Espana —Chipre, Grecia, Hungria e Italia—
no extienden edad pediatrica hasta los 18 afios” X o Saryvicio de
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¢ CUAL ES LA EDAD PEDIATRICA?

EN ESPANA:
e 2013: 1/ PLAN ESTRATEGICO NACIONAL DE INFANCIA Y ADOLESCENCIA:

- Propone extender atencion pediatrica hasta los 18 afios

* La Asociacion Espanola de Pediatria responde:
- No ha participado en la elaboracion de dicho plan
- La ampliacién de la edad pediatrica es una antigua reivindicacion de los pediatras

espanoles y una realidad en nuestro entorno europeo
- La mera promulgacién de una norma no implica la posibilidad de su aplicacion
automatica, si no se habilitan los instrumentos necesarios para ello

- Escasez de pediatras en Espana
X @
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¢ CUAL ES LA EDAD PEDIATRICA?

EN ESPANA:

e Actualmente la edad limite de atencion en Pediatria varia segun las

diferentes CCAA

e Datos de la Sociedad Valenciana de Pediatria:
- 1047 plazas de pediatria para > 600 000 nifos menores de 14 anos
- Aproximadamente un 70% (746 plazas) estan en manos de especialistas en Pediatria

* En el Hospital General Universitario de Alicante:
- Atencion pediatrica hasta los 14 afios + 364 dias
- Existen excepciones hasta los 17 + 364 dias:

* Oncologia Pediatrica
e Algunos pacientes Unidad de Hospitalizacion Domiciliaria X @
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LA TRANSICION

@ g N
| “Paso de los adolescentes y adultos jovenes con enfermedades o

discapacidades cronicas desde los sistemas de salud pedidtricos a sistemas de

adultos de forma planificada y con unos objetivos concretos”
\ Y,

* Proceso dinamico, gradual y multidisciplinar

Individual para cada persona

Involucra al paciente adolescente y sus familiares

* Requiere la coordinacién entre servicios y hospitales X e
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DIFERENCIAS ENTRE LA ASISTENCIA PEDIATRICA Y LA ASISTENCIA MEDICA AL ADULTO

(Robertson 2006)
ASISTENCIA PEDIATRICA ASISTENCIA AL ADULTO
* Orientada a la familia * Enfocada al individuo
e Considera aspectos del desarrollo * Centrada especificamente en la salud/enfermedad
e Coordinacion con servicios sociales y * Menos coordinada con servicios sociales y con
con el colegio el mundo laboral

* Ayuda individualizada con el tratamiento| ¢ Mayor aceptacion del rechazo del paciente a ser tratado
* Mayor supervision  Menor supervision

* Paternalista * Participacion del paciente en las decisiones terapéuticas
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Barreras de acceso de |los adolescentes 3
lO0S servicios sanitarios

Burocratizacion del sistema

Desconocimiento sobre donde acudir o quién es su médico

Desconocimiento sobre los recursos disponibles

Falta de una adecuada atencion por parte del profesional

* Negacion o infravaloracion de los problemas por parte del adolescente

Falta de independencia en pacientes cronicos complejos

\/ X o
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LA TRANSICION: Objetivos

* Promover la continuidad de la atencion

* Mejorar adherencia al tratamiento
* Impulsar el conocimiento de la enfermedad por parte del paciente
 Fomentar el manejo independiente de la enfermedad por parte del paciente

* Fortalecer confianza en nuevo equipo de salud de adultos
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LA TRANSICION: Obstaculos

DESDE EL ADOLESCENTE: DESDE LA FAMILIA:
* Inmadurez * Quieren sentirse participes de la atencion de su hijo/a
e Conductas dependientes * Falta de confianza en el adolescente como responsable
* Enfermedad grave o discapacidad marcada para tomar decisiones sobre su salud
* Falta de confianza en el nuevo servicio * Existencia de algun grado de resistencia a que el
* Pobre adherencia al tratamiento adolescente tome su propio control
DESDE LOS PEDIATRAS: DESDE LA MEDICINA DE ADULTOS:
* Sobreproteccion y paternalismo * Expectativa de tratar con alguien maduro e independiente
* No estimulacion de la autonomia * Mayor experiencia en tratar involucién (vejez), centrandose
* No transmision de informacidn suficiente al menos en el desarrollo
paciente acerca de su enfermedad * Falta de habito de incorporar a la familia en la atencion
* Necesidad de dedicar mas tiempo al paciente * Cambios de estrategia en el manejo X @
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LA TRANSICION: ¢ Qué dice la AAP?

* La AAP, la AAFP y ACP publica en 2011 un PEDIATRICS

OFFICIAL JOURNAL OF THE AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS

informe que incluye un algoritmo

A statement of reaffirmation for this policy was published at 136(5):e1418

From the American Academy of Pediatrics  Clinical Report

conformado porvarias eta pas para una Supporting the Health Care Transition From Adolescence to Adulthood in the Medical Home

American Academy of Pediatrics. American Academy of Family Physicians, and American College of Physicians, Transitions Clinical Report Authoring Group

t ra n S i C i O’ n a d ec u a d a Pediatrics July 2011, 128 (1) 182-200; DOI: hrtps://doi.org/10.1542/peds.2011-0960
* Posteriormente, el Centro Nacional de la

Transicidn, Got Transition, desarrolla “los 6 rN Side-by-Side Version
Jotlransition | Six Core Elements of Health Care Transition 2.0

elementos fundmentales de la transicion” _ o _ o . N
The Six Core Elements of Health Care Transition 2.0 are intended for use by pediatric, family medicine, med-peds, and internal medicine practices

. . ., “« to assist youth and young adults as they transition to adult-centered care. They are aligned with the AAP/AAFP/ACP Clinical Report on Transition.!
i E N 20 14 se p u bl ICa I ad Ct ua I 1ZaClon d e IOS 6 Sample clinical tools and measurement resources are available for quality improvement purposes at www.GotTransition.org m

elementos de la transicion” *
A @

. Servicio de
=/ .. Pediatria

DEPARTAMENTO DE SALUD
ALICANTE - HOSPITAL GENERAL




Row 1: Medical

Home hberaction

LA TRAN

La AAP, la AAFP y /

informe que incluy

conformado por v.

transicion adecuac

Posteriormente, e
Transicion, Got Trc

elementos fundmu

En 2014 se publicz

elementos de la tr

15 Uhi P il Row 2: Age
A6-1T Yaurs Ranges
of Aga?
i ik e s
da b Ac 3d
BTEP 2: Ensum Bep 1 Iml‘Emml STEP &: Ensura Slaps 1,
HTEP 1: Mseass o 1A 24 Complen. L, & 3 Aa Cemplula, .\ l"}‘nwsﬂr
Dfied Trifed ilio s Thisn Chon Jiens
Pelicy With Fouth & oot s b rnie Akt Care for Specific
Faranta Age Ranges
I |
Row 4:
Determination of
Special Neads
il
Row 5:
Ha CCM and
D Folfow-up
Legend
= Start ves | B Row i
Interaction
Complefs
= ActionProcess Tearisatasn
Carsgarmnt ef
InlsraEtion
= Dwoisian I

P?

(5)e1418

vdolescence to Adulthood in the Medical Home

1d American College of Physicians, Transitions Clinical Report Authoring Group

ion
th Care Transition 2.0

ir use by pediatric, family medicing, med-peds, and internal medicine practices
re. They are aligned with the AAP/AAFP/ACP Clinical Report on Transition.!
ity improvement purposes at www.GotTransition.org m

X e

Servicio de
Pediatria

DEPARTAMENTO DE SALUD
ALICANTE - HOSPITAL GENERAL




LOS 6 ELEMENTOS FUNDAMENTALES
DE LA TRANSICION:

/\ 7N,

 Discutir plan eEvaluar la * Paso del transicion
de transicion eDotar de las capacitacion eDesarrollo paciente y e Confirmar
herramientas del paciente plan de documentos finalizacion
necesarias transicién

12-14 anos 14-18 anos

Politicas Seguimiento Aptitudes Planificaciéon Transferencia Fin de la

atencion transicion

de de la para la de la

transicion transicion transicion transicion médica

Fediatr Integral 2017; XXI (4): 245-253
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OS5 6 ELEMENTOS FUNDAMENTALES
DE LA TRANSICION:

1. POLITICAS DE TRANSICION:

Obijetivo: discutir con el paciente y la familia el plan de transicion
Elaborar politica de transicion, incluyendo informacién sobre
confidencialidad y consentimiento
Conversacion con el paciente y la familia
Revision regular de la politica de transicion como parte de la atencion

2. SEGUIMIENTO DE LA TRANSICION :
Obijetivo: herramientas que faciliten evaluacion y seguimiento de la transicion:
Criterios de inclusidn
Registro individual
Incorporacion de los 6 elementos esenciales en programas de atencidn 0y
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LOS 6 ELEMENTOS FUNDAMENTALES
DE LA TRANSICION:

3. APTITUDES PARA LA TRANSICION :

Obijetivo: evaluar regularmente la capacitacion del paciente para la transicion
- Necesidades y metas respecto al autocuidado

- Priorizar objetivos y documentarlos

4. PLANIFICACION LA TRANSICION :
Informe médico resumido y plan de actuacion en caso de urgencia
Informar de los cambios en la atencién médica en adultos
Informar de diferencias a nivel legal
Apoyo para adolescentes con discapacidad intelectual
Consentimiento para compartir informacion médica

. . 7 7 . *
Coordinacidon con médico de adultos 0 @
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OS5 6 ELEMENTOS FUNDAMENTALES
DE LA TRANSICION:

* Informe médico resumido

* Plan en caso de urgencia

e Evaluacién de aptitudes

* Plan de atencion médica

e Objetivos y acciones
pendientes

5. TRANFERENCIA DE LA ATENCION MEDICA:

Obijetivo: paso al médico de adultos

- Debe realizarse siempre en fase estable de la enfermedad

- Confirmar fecha de primera cita con médico de adultos

- Enviar una carta con toda la documentacion al servicio de adultos

6. FIN DE LA TRANSICION:
Obijetivo: confirmar que se ha realizado

- Contacto con adolescente y familia 3-6 meses tras ultima visita al pediatra
- Contactar con médico de adultos para confirmar transicion
- Construir alianzas de colaboracién 0y
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RECURSOS

(
/ >\
(01 transition.

https://www.gottransition.org/

Transicién de nifio a adu!}o
\Cémo podemos ayudarle

\_

m Sociedad Espaniola de Medicina de la Adolescencia

https://www.adolescenciasema.org/ \ — 3 "



https://www.adolescenciasema.org/
https://www.gottransition.org/

EFECTO PROGRAMAS DE TRANSICION:

* REVISION SISTEMATICA, 2017 THE JOURNAL OF PEDIATRICS * wwiw.jpeds.com
* Estudios 1995-2016 que describen una ®
intervencion en la transicion (informe AAP, Outcome Evidence for Structured Pediatric to Adult Health Care
AAFP, ACP) + evaluacidn post-intervencion Transition Interventions: A Systematic Review
° N: 3 8 4 4 > N: 43 Phabinly Gabriel, BA'*, Margaret McManus, MHS', Katherine Rogers, MPH, PhD", and Patience White, MD, MA’
- 2 ensayos clinicos aleatorizados e — - VIR
- 8 cohortes prospectivos - 38 evallan intervencion en adolescentes con una sola patologia crdnica

- DM 1, trasplantados renales/hepaticos, AlJ
- Sélo 1 estudio en adolescentes con afeccién del desarrollo neuroldgico
- Ninguno en adolescentes con problemas de salud mental
segun modelo “Triple Aim” k—Ninguno en adolescentes sin patologia crénica

- Mejora en la salud del paciente
- Mejora en la salud percibida ‘X e

- Reduccion de costes Servicio de
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EFECTO PROGRAMAS DE TRANSICION:

« 28 de 43 estudios (65%): resultados positivos
estadisticamente significativos en uno o varios
objetivos del “Triple Aim”.

Solo uno resultados positivos en los 3
objetivos

20 mejoria de la salud

8 mejoria de la experiencia percibida
9 impacto positivo en utilizacion de
servicios

3 examinan costes: No resultados
estadisticamente significativos

THE JOURNAL OF PEDIATRICS * www.jpeds.com

®

e

Outcome Evidence for Structured Pediatric to Adult Health Care

Transition Interventions: A Systematic Review

Phabinly Gabriel, BA'~, Margaret McManus, MHS', Katherine Rogers, MPH, PhD", and Patience White, MD, MA'

LIMITACIONES:

Escasas descripciones detalladas de Ia
intervencion

N pequeno

Recoleccion de datos de validez no probada en
algunos estudios

X @
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CONCLUSIONES

 Laampliacion de |la edad pediatrica es una antigua reivindicacion de los pediatras espafoles y

una realidad en nuestro entorno europeo. Sin embargo, no existen recursos suficientes para
que esto se lleve a cabo
* Los adolescentes con patologia cronica requieren especial atencidon durante su transicion al
sistema médico de adultos
* Esnuestra labor garantizar una adecuada transicion mediante la seleccion de pacientes
candidatos a un programa de transicion y la elaboraciéon de un plan estratégico
acorde con las recomendaciones X
T @ o
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