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Three Fundamental Changes

Transition to
adult roles

Emergence of
advanced
thinking skills

Adolescence

Identity
Autonomy
Achievement
Intimacy
Sexuality

Five Psychosocial Developments
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Transition Processes Now

Pediatrics +/-

Transition Preparation or Consult

e Transition

Remain within the Pediatric System
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PLA DE TRANSICIO DEL PACIENT AMB UNA
IMMUNODEFICIENCIA PRIMARIA DES DE
PEDIATRIA A LA UNITAT D’ADULTS
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- Pacient i familia

- Immunoleg pediatric

- Immunoleg d’adults

- Altres especialistes de tots dos grups d’edat
- Gestora de casos

- Psicologa

- Atencid primaria

- Associacions de pacients




. . Xsll-lllebron 1.-Les caracterisiques propies de la medicina pediatrica basades en les accions tutelades i
e e gtk globals que tenen com a fonament:
- La relacié afermada en el temps
- El tracte diferencial
- El suport assistencial global i estructurat dinigit per l'immundleg pediatre
- L'entorn de seguretat
- Els centres de referéncia
- La pérdua de relacid amb I'equip d"Atencid Primaria

2- Les caracteristiques de la medicina de I'adult medicina sovint fraccionada en la qual no
sempre existeix coordinador i on:

Potencials

- El pacient coincideix amb malalts molt greus | d'edat avangada a les sales d'espera
barreres - Sovint pateix majors aglomeracions

= Necessitada de mecanismes compensadors, que es detallen a aguest protocol

3.-Per dltim, els pacients i la famllia desenvolupen certa resisténcia a la transferéncia per motius
de:

- Sobreproteccid

- Discapacitat

- Immaduresa

- Desig “d"autonomia connectada”

- Por a la disconfinuitat assistencial

- Por al canvi
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Quan? |Només s'ha de fer després d'un periode de transicio dedicat a preparar 'adolescent / adult
jove i la unitat receptora mitjangant la informacié necessaria per a la cura de la malaltia
Programada: iniciar el procés durant la pre-adolescéncia (12-14 anys)

En un moment d'estabilitat clinica i emocional

Com? | Individualitzada per a cada pacient

Progressiva

Consensuada amb el pacient i la seva familia i d'acord amb els equips sanitaris de pediatria
i adults

Després de completar I'etapa escolar obligatoria

Facilitant al jove la informacid de forma gradual

Comptant amb la participacio i suport de I'entorn familiar i de les amistats directes

Introduint el pacient al nou equip médic abans del canvi i abans que es traspassi la
responsabilitat

Com a part d'un procés dirigit per “liders de transicié" de les unitats de pediatria i adults

Seguint les indicacions del Pla de Transicio definit

Identificant el Gestor de Cas / Coordinader del proces

Comptant amb el suport de grups focals de pacients

Tenint en compte els plans terapéutics de les diferents especialitats mediques

Proporcionant al pacient eines de suport per a 'autogestio de la malaltia

Tenint en compte factors econdmics, socials, culturals, religiosos,... del pacient
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Cronologia

IMMUNOLOGIA PEDIATRICA IMMUNOLOGIA D'ADULTS
Pre-adolascent Adolescent Adult jove
Eta 12-15 anys 16-18 anys 19-25 anys
pa Planificacié finiciacid | Capacitacié del pacient Transferéncia
de la transicid TRASPAS
Saber qué pateix i Ser capag d'explicar amb Coneixenant detallat de la
axplicar braument an cert detall la malaltia. malallia, complicacions i
Malaltia l_qué :unsi-stai_x una Ramm:mqr Bll grau raﬂunﬂi:mmgrﬂ da lsrrnphurnus.
immunodeficiancia d'afectacid individual. Acceptacid realista de la
|primaria. malaltia i com afecta el seu
projecta vital
Conéixer el nom dels Condixer els farmacs: Autonomia en la preparacio i
farmacs, la dosi diaria i indicacic, preparacid, administracic de la medicacia
I'hiorari establerl. conservacio, efectes amb minima suparvisid del
Participar en la sacundaris, risc personal sanitari o cuidadaors
preparacid i d'autonomia, interaccions Aulonomia en als circuits de
Modicacid administracid de la medicamenioses. farmacia.
si medicacid supervisada | Autonomia en la preparacid | Responsabilitzar-se plenameant
ped cuidador. i administracic de la en el bon complimeant
corraspon) Conaivar als hansficis | madicacis amb ks sopardisia terapa e
de la corecta dal cuidador.
administracid i els Reconéixer els beneficis de
riscos de la no la correcla administracic i
adheréncia els riscos de la no
adheréncia.
Iniciar-sa an el Congéixer i saguir habits da Seguir habits de vida
consixement d'habits de vida saludables. Educar saludables, abséncia de
Habits de vida saludables (dieta, sobre conductes da risc conductes da risc, salut sexual
vida i axercici fisic), conducles {drogues i alcohal ), i reproductiva responsablas.
prevencio de risc | sexualitat. malalties de transmissid
sexual i embaras no
desitjat.
Conéixer el parsonal Iniciar el contacte amb Congixer laquip assistancial
assistencial de lequip assistancial d'adults de referéncia d'adults, els
referéncia pediatric. {sessions, tallers, diferents especialistes i els
Relacid Comencar a participar a |  associacions, mentars). diferents nivells assistencials
amb la consulla i iniciar-se Actitud proactiva amb que participan an el procés
I'equip an la comunicacio amb Faquip assistencial {treballadora s_ul::iEI, atancid

Fequip.

axpressant dubtes i
preguntes.

primaria,...)
Aulonomia en la comunicacia
amb I'equip assistencial.
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¢ Preguntes?
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