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Fibrosis Quistica

Enfermedad genética mas frecuente de la raza blanca
Multisistémica, compleja, progresiva e incurable

v Pulmonar: es la principal causa de morbilidad y mortalidad.
v’ Pancredtico

v Hepatico

v' Intestinal

v Renal

v’ Infertilidad
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Expectativa de vida actual en FQ

Avances en diagnostico precoz [
y mejoras en los tratamientos |ekadEEEeE

<

aumento considerable de
sobrevida en los ultimos anos.

Milla Carlos. Center for excellence in pulmonary biology. Standfor University

Crecimiento del numero de PRl
pacientes adultos

37 anos
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Future trends in cystic fibrosis
demography in 34 European countries

Pierre-Régis Burgel'-%?, Gil Bellis®-?, Hanne V. Olesen®*, Laura Viviani®,
Anna Zolin®, Francesco Blasi® and J. Stuart Elborn”® on behalf of the ERS/ECFS
Task Force on The Provision of Care for Adults with Cystic Fibrosis in Europe™

v’ Para 2025 en 16 paises europeos el niUmero de pacientes
con FQ aumentara aproximadamente en un 50%.

v Adultos con FQ aumentaran aproximadamente el 75%.

e a4 a4

Eur Respir J 2015; 46: 133-14
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Objetivo c:HPN

Hospital Provincial Neuquén
B Dr. Eduardo Castro Rendon B

v’ Presentacién del PROGRAMA DE TRANSICION EN FQ, pionero
en la provincia del Neuquén y region patagonica, destinado a
pacientes que transcurren desde la Neumonologia infantil a la
de adultos.
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Transicion, que es?

e Pasaje planificado de adolescentes o adultos
jovenes, de un sistema de atencion pediatrico a
uno de adultos.

e No debe ser un evento sino un PROCESO:
ofrecer continuidad de manera integral y
especializada.

e Debe desarrollarse en forma natural, lenta, con
compromiso y convencimiento entre ambos
grupos de profesionales y de la familia.
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Objetivo de la Transicion

v’ Preparar al paciente para transcurrir desde un entorno
protegido de la atencion pediatrica a un funcionamiento mas
autéonomo dentro de la atencion de adultos.
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Etapas de la Transicion

Etapainicial: momento en que se tomalla
decision de empezar a prepararse para la
transicion.

Etapa intermedia: el paciente, su familia y su
médico ya estan preparados para iniciar este
proceso.

Etapa final: el adolescente/adulto joven
participa activamente de su cuidado y de la toma
de decisiones, siempre de acuerdo con las
capacidades.

Arch Argent Pediatr 2012;110(4):341-347
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Transicion: cuando?

v’ Comenzar a partir de los 14 afios
v’ Edades aptas para la transferencia entre los 16 y 18 afios

v’ Flexible, edad cronoldgica y madurativa (fisica, psico-social y
cognitiva) de cada paciente.

“El proceso de transicion debe comenzar el dia del

diagnostico”.

Arch Argent Pediatr 2012;110(4):341-347
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El adolescente con FQ

Cambios emocionales y psicologicos: ansiedad y depresion
Adherencia fluctuante a tratamientos

Sexualidad

Adicciones

Alta demanda energética, alta velocidad de crecimientoy
altos niveles de actividad

Aumento de complicaciones: neumotorax, diabetes,
enfermedad 6sea y sindrome de obstruccion intestinal
distal

Conciencia de limitaciones fisicas, conciencia de su cuerpo,
de la cronicidad e incurabilidad
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El adulto con FQ

v’ “Convertirse en independiente y funcionar como un adulto”
v’ Actividad laboral/social

v’ Los SS demandan alto grado de responsabilidad y autonomia
v’ Los pacientes deben conocer su propia historia de salud!!!

v’ Calidad de vida

v’ Trasplante

v’ Cuidados paliativos

Neumol Pediatr 2006; 1(1): 21-23
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Paciente preparado?

es tiempo de SOmar mas
RESPONSABILIDAD DE SU SALUD

Conocimiento basico de su enfermedad

|dentificar cambios en su estado de salud
Contesta o hace al menos una pregunta durante la consulta
Conoce sus medicamentos

Sistema de atencion médica: como obtener turnos por ej.

o Uk Wwh e

Participa y opina sobre su tratamiento
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Obstaculos en la Transicion

PEDIATRA ADOLESCENTE FAMILIA MED. ADULTOS

Sobreproteccion
Paternalismo
Falta de
estimulacion de
la autonomia
Desconfianza al
grupo de adultos
Ambivalencia
Paternalismo

Conductas
dependientes
Inmadurez
Enfermedad grave o
discapacidad
marcada

Falta de confianza
en el nuevo grupo
tratante

Pobre adherencia al
tratamiento

El pediatra es quien
mas conoce

al pacienteya

su familia

El hospital o centro
de nifos es un
ambiente conocido
La consulta del
pediatra se basa en
el pacientey en

la familia
Existenciade algun
grado de resistencia
aque el
adolescentetome
Su propio

control
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Poco conocimiento
y experiencia en la
patologia

Falta de
entrenamiento para
trabajar con
adolescentes
Expectativade
encontrar alguien
gue se
autoabastece/
independiente
Falta de habito de
incorporar a la
familiaen la
atencion



Detectar una necesidad

1. Diagnodstico de situacion: numero y caracteristicas de
pacientes

Ver recursos disponibles
3. Elaboracion del programa y Difusion

Logistica: buscar espacio fisico, consultorio para transicion,
consultorio para FQ adultos

5. Mayor tiempo de consulta durante el proceso de transicion

b

it
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Mision del Programa

v’ Garantizar la cobertura integral, de calidad, equitativa,
oportuna, adecuada y regular para pacientes con FQ.

v’ Atencidn especializada en el nifio, adolescente y adulto.

v’ Acciones dirigidas a mantener el bienestar en los momentos
mas dificiles de su vida: cuando los pacientes “se hacen
adultos” y su enfermedad presenta mayores complicaciones.

H f: 1
Noelia Balbo 2017



Nuestra organizacion

PROFESIONALES ESTRUCTURA

Neumondloga infantil Laboratorio Pulmonar alta
Neumondloga adultos complejidad

AN

Kinesiologia Programa de Oxigenoterapia
Nutricidon Espacio fisico compartido
Genética Laboratorio de Microbiologia

Servicio Social Diagnostico por imagenes

Cuidados paliativos Consultorios ambulatorios

NN N X X X

Cardiologia Sala de Internacion

LN X X X X X X X

Psicologia
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Nuestra organizacion

4 0 : , : :
Especialistas que interactuan en un mismo hospital,
capaces de asistir a la enfermedad desde todos sus
_aspectosy en forma globzi y
4 -, . :
Integracion entre Neumonologia infantil y de adultos,

de forma tal que los pacientes conocen y son conocidos
_por ambos grupos desde temprana edad. y

f & \

Esto permite que no exista un “traspaso” de un equipo a

otro sino una “transicion”.
\_ Y,
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t+HPN
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Modelo de Transicion X
Hospital Provincial Neuquén
B Dr. Eduardo Castro Rendon®

Modelo de Transicion Hospital Provincial Neuquen

1- Preparacion del paciente y familia
2- Estabilidad fisica y psiquica del paciente
3- Ateneo de Sector con presentacion del paciente a equipo de adultos y resumen de

Historia Clinica

4- Ateneo de sector con actualizacion de la patologia

5- Comienzo de Atencion Programada en Consultorio Conjunto (Neumonologia
Pediatrica y Adultos)

6- Al menos 3 visitas programadas y seis meses de tiempo.
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Inicio en Enero del 2013

4 )
Proceso Transicion ‘ 6 meses a un afo.
g J
e ™\ Durante la atencidon conjunta se
fueron trabajando reticencias
Desafios iniciales.
Estableciendo |la confianza en el
equipo de salud de adultos.
Organizacion institucional y
estructural favorable (espacio
Ventajas fisico, area técnico- administrativa
compartida)
\_ ) Comunicacion fluida entre equipos.
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Nuestra Organizacion

s ~ Consultorio para Transicion
. Consultorio para adultos
Consultorio - Logistica de turnos (segregacion
e or bacteriologia
ambulatorio por bacteriologia)
Logistica-Medidas asistenciales
- ) generales
Turnos telefonicos
4 )
Conocimiento en Serv. de Clinica Médica
Internacion ‘ y guardia
Coordinacion con kinesiologia y nutricion
\_ ) Logistica-Medidas asistenciales generales
4 )

Se articulan y organizan requerimientos
Centros Trasplante ‘ para pacientes que son evaluados en

Centros de Trasplante.

\_
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Conclusiones

Existe escasa documentacion respecto a la experiencia local en cuanto a
transicion en FQ.

Experiencias internacionales muestran un real beneficio cuando Ia
transicion ocurre en forma coordinada y planificada, centrada en el
individuo.

Adaptar los diferentes lineamientos y guias al contexto disponible.

La FQ plantea un reto al ser muy compleja: es esencial que la atencion
médica se de en un Centro de Referencia, que cuente con un equipo de
profesionales sdlidamente capacitados, esto se asocia con una mejor
supervivencia y calidad de vida.

El trabajo multidisciplinario es la piedra angular para superar los desafios
de esta patologia.
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