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u[]I I[ﬂﬂsili[lﬂ Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

Got Transition tiene el agrado de presentar este programa actualizado sobre los Seis Elementos Esenciales de la Transicion de los
Cuidados Médicos del Paciente, para ser utilizado por médicos pediatras, de medicina familiar y de la combinacion de medicina interna y
pediatria, para ayudar a todos los jovenes, incluidos los pacientes con necesidades especiales, durante la transicion de la atencion médica
pedidtrica a la atencién médica de adultos. De acuerdo con el Informe Clinico sobre la Transicion de la Atencion Médica de
AAP/AAFP/ACP?, la transicion consiste en planificar, de manera conjunta, con el joven y los padres/guardianes, para promover el
desarrollo de aptitudes para el cuidado propio y la participacion activa en la toma de decisiones. Consiste también en prestar asistencia en
la seleccion de médicos de adultos para lograr una transferencia sin dificultades a la atencion médica de adultos con informacion médica
actualizada.

Reconocer y responder a la diversidad que existe entre los jovenes y jovenes adultos y sus familias es un factor esencial en el proceso de
transicion. Esta diversidad incluye, entre otros aspectos, diferencias de cultura, raza, etnicidad, idiomas hablados, aptitudes intelectuales,
género, orientacion sexual y edad. Dado que la implementacion de los Seis Elementos Esenciales depende, en gran medida, de la
comunicacion entre el paciente y el médico, los planes de salud y los consultorios médicos deben utilizar comunicaciones escritas y orales
adecuadas, tales como servicios de interpretacion y traduccion, y ofrecer conocimientos basicos en materia de salud, segin sea
necesario.? Ademas, es importante contar con la participacion de los jévenes y padres/guardianes de distintas procedencias culturales en
la elaboracion y evaluacion de un proceso dirigido a mejorar la calidad de esta transicion.®

Los Seis Elementos Esenciales de la Transicion de los Cuidados Médicos del Paciente 2.0 describen los componentes basicos para apoyar
la transicion de la atencion médica y los ejemplos de instrumentos presentados en este paquete de documentos ofrecen métodos
comprobados para la transicion del joven a un médico de adultos. También disponemos de los paquetes asignados para: 1) la transicion a
un sistema de atencion con enfoque adulto sin cambiar de médico, y 2) Como integrar a los jovenes en el sistema de atencion médica de
adultos.* Desarrollada inicialmente en 2009, esta versidn actualizada incorpora los resultados mas recientes de las experiencias
educativas de colaboracién en materia de transicion en varios estados®, un anlisis de las innovaciones en materia de transicion en
Estados Unidos y en el exterior, y evaluaciones de mas de 50 profesionales pediatras y de atencién médica de adultos, asi como las
experiencias de jovenes y familias.

Para implementar los seis elementos esenciales, se recomienda un método para mejorar la calidad. El enfoque de ciclos, tal como:
“planificar-hacer-estudiar-actuar” (PDSA, por sus siglas en inglés) nos ofrece una forma Util para adoptar progresivamente los seis
elementos esenciales como un aspecto estandar de la atencion médica para los jovenes y sus familias.® El proceso comienza con la
creacion de un equipo de colaboracion pediatrico y con profesionales de salud para adultos, que comprenda médicos, enfermeras
profesionales, asistentes médicos, enfermeras, trabajadores sociales, coordinadores de atencion médica, ayudantes de médicos, personal
administrativo, personal de TIC y jovenes, adultos jovenes y familias. También es crucial contar con la direccion del consultorio médico,
plan o departamento académico. A menudo, los consultorios deciden comenzar con un subgrupo de jovenes a fin de poner a prueba los
cambios en el sistema de servicios pediatricos y de adultos necesarios para la transicion. En la pagina web www.GotTransition.org y en
este paquete de documentos se pueden encontrar ejemplos de instrumentos que se pueden adaptar para utilizarse en la atencion médica
primaria o atencion especializada.

Got Transition desarrolld dos métodos de medicion, los cuales se describen a continuacion, para evaluar en qué medida los Seis
Elementos Esenciales de los Cuidados Médicos del Paciente 2.0 se estan incorporando en los procesos clinicos. Ambos se basan en el
informe clinico de AAP/AAFP/ACP sobre transicion y los Seis Elementos Esenciales.

1. Evaluacion basal de las actividades ae transicion de la atencion médica. Es un método de autoevaluacion cualitativa que permite que
los médicos, los consultorios médicos y las redes evallen el nivel de apoyo a la transicion de la atencion médica, para los jovenes y
familias que se encuentran en el proceso de transicion del pediatra al médico de adultos. Tiene el objetivo de ofrecer un panorama
general de la medida en que el consultorio médico esta implementando los seis elementos esenciales.

2. Instrumento de medicion del proceso ae transicion de la atencion médica. Es un método de puntaje objetivo con especificaciones
sobre requisitos que permite que un consultorio médico o red evalle el progreso realizado en la implementacion de los seis elementos
esenciales y, en Ultima instancia, pueda diseminarlo a todos los jévenes, a partir de los 12 afios de edad. Se debe realizar al comienzo
de una iniciativa de mejoramiento de la transicion — como punto de referencia — y repetirse periddicamente para evaluar el progreso.

Got Transition acoge sus comentarios y opiniones sobre los Seis Elementos Esenciales de los Cuidados Médicos del Paciente 2.0
actualizado. Puede enviar sus comentarios a info@GotTransition.org. Le agradecemos mucho su interés en el éxito de la transicion de
jovenes y jovenes adultos, de la atencion médica pedidtrica a la atencion médica de adultos.

' American Academy of Pediatrics, American Academy of Family Physicians, and American College of Physici itions Clinical Report ing Group. Supporting the health care transition from adolescence to adulthood in the medical home. Pediatrics. 2011: 128; 182.
2 Para obtener mayor i ion visite: http://www.hh: vilri i i i html and at: http:/ health ication/literacy/
* Para obtener mayor i ion visite: www.thi hhs.gov

* Para ingresar a los tres programas sobre transicion, visite: www.GotTransition.org.
® White, PH, McManus MA, McAlister JW, Cooley WC. A primary care quality improvement approach to health care transition. Pediatric Annals. 2012: 41; 5.
% Taylor MJ, McNicholas C, Nicolay C, Darzi A, Bell D, Reed JE. ic review of the ication of the plan-do-study-act method to improve quality in healthcare. BMJ Quality and Safety. 2013:0;1.
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Cuadro Comparativo

Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

Los Seis Elementos Esenciales para la Transicion de los Cuidados Médicos del Paciente 2.0 estan destinados a ser utilizados por consultorios pediatricos, de

medicina familiar, de la combinacion de medicina interna y pediatria y de medicina interna, para prestar asistencia a jovenes y jovenes adultos a medida que efectdan la

transicion a la atencion médica dirigida al adulto. Los seis elementos esenciales estan de acuerdo con el Informe Clinico sobre Transicion de AAP/AAFP/ACP. m

Transicion del joven al médico de adultos
(Médicos pediatras, de medicina familiar y de la
combinacion de medicina interna y pediatria)

1. Politica de transicion

* Elaborar una politica/criterios sobre transicion con aportes del joven y la fa-
milia que describa el enfoque del consultorio sobre la transicion, que incluya
informacion sobre confidencialidad y consentimiento.

e Educar a todo el personal sobre el enfoque del consultorio con respecto a la
transicion, politica/criterios, los Seis Elementos Esenciales, 1os diferentes
roles del joven, la familia y el equipo de pediatras y médicos de adultos en
el proceso de transicion, teniendo en cuenta las preferencias culturales.

e Publicar la politica de transicion y conversar/intercambiar puntos de vista
con el joven y su familia, a partir de los 12 a 14 afios de edad y revisarla
regularmente como parte de la atencion médica continua.

2. Seguimiento y supervision de la transicion

* Establecer criterios y procesos para seleccionar a jvenes en transicion e in-
gresar sus datos en un registro.

e Utilizar un diagrama de flujo o un registro individual para observar el progreso
de los Seis Elementos Esenciales en la transicion del joven.

* Incorporar los Seis Elementos Esenciales en el proceso de atencion médica,
utilizando, de ser posible, registros médicos electronicos.

Transicion a un sistema de atencion médica

de adultos sin cambiar de médico
(Médicos de medicina familiar y de la combinacion
de medicina interna y pediatria)

1. Politica de transicion

e Elaborar una politica/criterios sobre transicion con aportes del joven/joven
adulto y la familia que describa el enfoque del consultorio con respecto a la
transicion hacia un enfoque de atencién médica de adultos a los 18 afios de
edad que incluya informacion sobre confidencialidad y consentimiento.

* Educar a todo el personal sobre el enfoque del consultorio sobre transicion,
politica/criterios, los Seis Elementos Esenciales, y los diferentes roles del
joven, la familia y el equipo de pediatras y médicos de adultos en el proceso
de transicion, teniendo en cuenta las preferencias culturales.

 Publicar la politica de transicion y conversar/intercambiar puntos de vista
con el joven y su familia, a partir de los 12 a 14 afios de edad, y revisarla
regularmente como parte de la atencion médica continua.

2. Seguimiento y supervision de la transicion

e Establecer criterios y procesos para seleccionar a jovenes/jovenes adultos
en transicion e ingresar sus datos en un registro.

e Utilizar un diagrama de flujo o un registro individual para observar el progreso
de los Seis Elementos Esenciales en la transicion del joven/joven adulto.

e Incorporar los Seis Elementos Esenciales en el proceso de atencion médica,
utilizando, de ser posible, registros médicos electronicos.

I American Academy of Pediatrics, American Academy of Family Physicians, American College of Physicians. Transitions Clinical Report Authoring Group.
Supporting the health care transition from adolescence to adulthood in the medical home. Pediatrics. 2011; 128:182.

Integrar a jovenes adultos en la

atencion médica de adultos
(Médicos de medicina interna, medicina familiar y de
la combinacion de pediatria y medicina interna)

1. Politica de atencién médica y transicion para
joévenes adultos

* Elaborar una politica/criterios sobre transicion con aportes del joven adulto
que describa el enfoque del consultorio con respecto a la admision del pa-
ciente y al trabajo en colaboracion con nuevos pacientes jovenes adultos y
que incluya informacion sobre confidencialidad y consentimiento.

* Educar a todo el personal sobre el enfoque del consultorio sobre transicion,
politica/criterios, los Seis Elementos Esenciales y los diferentes roles del
joven adulto, la familia y el equipo de pediatras y médicos de adultos en el
proceso de transicion, teniendo en cuenta las preferencias culturales.

* Publicar la politica de transicion y conversar/intercambiar puntos de vista
con el joven adulto en la primera visita y repasarla regularmente como parte
de la atencion continua.

2. Seguimiento y supervision del joven adulto

* Establecer criterios y procesos para seleccionar a jovenes adultos en transi-
cién de hasta 26 afios de edad e ingresar sus datos en un registro.

e Utilizar un diagrama de flujo o un registro individual para observar el progreso
de los Seis Elementos Esenciales en la transicion del joven adulto.

* Incorporar los Seis Elementos Esenciales en el proceso de atencion médica,
utilizando, de ser posible, registros médicos electronicos.

Continta en la pdgina siguiente »
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Transicion del joven al médico de adultos
(Médicos pediatras, de medicina familiar y de la combinacion
de medicina interna y pediatria)

3. Nivel de preparacion para la transicion

e Evaluar regularmente el nivel de preparacion para la transicion, a partir de
los 14 arios de edad, para determinar e intercambiar opiniones con el joven
y padres/guardian sobre sus necesidades y metas con respecto al cuidado
propio.

* Priorizar acciones y fijar metas junto con los jévenes y los padres/guardian
y documentarlas regularmente en un plan de atencion médica.

4. Planificacion de la transicion

e Elaborar y actualizar el plan de atencion médica regularmente e incluir las
conclusiones de la evaluacion sobre el nivel de preparacion, las metas y las
acciones por orden de prioridad, el resumen médico y el plan para emer-
gencias y, si fuera necesario, una ficha descriptiva sobre la afeccion del pa-
ciente y documentos legales.

Preparar al joven y a los padres/guardian para el sistema de atencién médica
de adultos a los 18 afos de edad, mencionando los cambios legales en la
toma de decisiones y en la confidencialidad y el consentimiento, asi como la
autodefensa y el acceso a la informacion.

Determinar la necesidad de apoyo en la toma de decisiones para aquellos
jovenes con desafios intelectuales y hacer recomendaciones para la obten-
cién de recursos legales.

Determinar el mejor momento para efectuar la transferencia, junto con el
joven/padres/guardian. Si se trata de un caso que comprende atencion
médica primaria y una especialidad, examinar cual seria el mejor momento
para cada una de ellas.

Obtener el consentimiento del joven/tutor para entregar la informacion
médica.

Prestar asistencia a los jovenes para encontrar un médico de adultos y co-
municarse con el médico seleccionado sobre la transferencia de atencion
médica pendiente.

Suministrar enlaces con informacion sobre recursos en materia de seguros,
informacion sobre el manejo del cuidado propio y recursos de apoyo comu-
nitario culturalmente adecuados.

Cuadro Com paratiVO (Viene de la pagina anterior)
Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

Transicion a un sistema de atencion médica
de adultos sin cambiar de médico
(Médicos de medicina familiar y de la combinacion
de medicina interna y pediatria)

3. Nivel de preparacion para la transicion

e Evaluar regularmente el nivel de preparacion para la transicion, a partir de
los 14 afos de edad, para determinar y conversar con el joven y padres/
guardian sobre sus necesidades y metas con respecto al cuidado propio.

e Priorizar acciones y fijar metas, en forma conjunta, con jovenes y padres/
guardian y documentarlas regularmente en un plan de atencion médica.

4. Planificacion de la transicion/Integracion en el

enfoque de atencion médica de adultos

e Elaborar y actualizar el plan de atencion médica regularmente e incluir las
conclusiones de la evaluacion sobre el nivel de preparacion, las metas y ac-
ciones por orden de prioridad, el resumen médico y plan para emergencias
y, si fuera necesario, los documentos legales.

* Preparar al joven y a los padres/guardian para la atencion médica de adultos
alos 18 arios de edad, mencionando los cambios legales en la toma de de-
cisiones y en la confidencialidad y el consentimiento, asi como la autodefensa
y el acceso a la informacion.

e Determinar la necesidad de apoyo en la toma de decisiones para aquellos
jovenes con desafios intelectuales y hacer recomendaciones para la obten-
cion de recursos legales.

 Determinar, junto con el joven/padres/guardian, el mejor momento para efec-
tuar la transferencia del médico pediatra al médico especializado en adultos.

e Obtener el consentimiento del joven/tutor para entregar la informacion
médica.

* Suministrar enlaces con informacion sobre recursos en materia de seguros,
informacion sobre el manejo del cuidado propio y recursos de apoyo comu-
nitario culturalmente adecuados.

Integrar a jovenes adultos en la atencion médica de adultos
(Médicos de medicina interna, medicina familiar y de la combinacion
de pediatria y medicina interna)

3. Nivel de preparacion para la transicién/Orientacion
para integrarse al consultorio de adultos

 Seleccionar y elaborar una lista de los médicos de adultos dentro de su es-
pecialidad que estén interesados en atender a jovenes adultos.

» Establecer un proceso para recibir y orientar a los nuevos jovenes adultos
en el nuevo consultorio, e incluir una descripcion de los servicios que se
ofrecen.

* Suministrar material de informacion, que sea facil de manejar para el joven
adulto, en linea o escrita, acerca del consultorio y, si es posible, ofrecer una
cita para conocerse.

4. Planificacion de la transicién/Integracion del joven
adulto en el consultorio de adultos

» Comunicarse con el/los pediatra(s) del joven adulto y concertar una consulta,
si fuera necesario.

 Con anterioridad a la primera visita, cerciorarse de haber recibido el paquete
de transferencia (evaluacion final sobre nivel de preparacion para la transi-
cion, plan de atencion médica con metas de transicion y acciones pendientes,
resumen médico y plan para emergencias, y si fuera necesario, documentos
legales, ficha médica del paciente y documentacion adicional del médico).

 Hacer una llamada previamente a la cita para recordarle y darle la bienvenida
al joven adulto y enterarse de sus necesidades especiales y preferencias.

 Suministrar enlaces con informacion sobre recursos de seguros, informacion
sobre el manejo del cuidado propio y servicios de apoyo comunitarios cul-
turalmente adecuados.

Continta en la pdgina siguiente »
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Transicion del joven al médico de adultos
(Médicos pediatras, de medicina familiar y de la combinacion
de medicina interna y pediatria)

5. Transferencia de la atencion médica

 Confirmar la fecha de la primera cita con el médico de adultos.

« Transferir al joven adulto cuando su estado de salud esté estable.

* Finalizar el programa de transferencia, el cual debe incluir la evaluacion sobre
el nivel de preparacion para la transicion, el plan de atencion médica con las
metas y acciones pendientes, el resumen médico y el plan para emergencias
y, si fuera necesario, los documentos legales, la ficha descriptiva de la afec-
cion y otros documentos del médico.

* Preparar una carta con el paquete de transferencia, enviar al consultorio de
adultos y confirmar el recibo del paquete de transferencia.

» Confirmar con el médico de adultos la responsabilidad del pediatra de aten-
der al joven adulto hasta que sea atendido en un consultorio para adultos.

6. Finalizacion de la transferencia

* Ponerse en contacto con el joven adulto y con los padres/guardian entre 3
y 6 meses después de la Ultima visita al pediatra para confirmar la transfer-
encia de responsabilidades al consultorio de adultos y obtener informacion
sobre la experiencia del paciente con el proceso de transicion.

e Comunicarse con el consultorio médico de adultos para confirmar la con-
clusién de la transferencia y ofrecer asesoramiento, segun sea necesario.

e Construir alianzas de colaboracion continuas con los médicos de atencion
primaria y 10s especialistas.

Cuadro Com paratiVO (Viene de la pagina anterior)
Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

Transicion a un sistema de atencion médica
de adultos sin cambiar de médico
(Médicos de medicina familiar y de la combinacion
de medicina interna y pediatria)

5. Transferencia al sistema de atencién médica de
adultos

* Abordar todas las inquietudes que el joven adulto tenga acerca de la trans-
ferencia a un sistema de atencion médica de adultos. Explicar el enfoque
de la atencion médica de adultos, el cual incluye la toma de decisiones com-
partidas, la confidencialidad y el consentimiento, el acceso a la informacion,
la adhesion al cuidado médico y los métodos de comunicacion preferidos,
teniendo en cuenta la necesidad de ofrecer conocimientos basicos sobre
salud.

 Realizar una evaluacion sobre la capacidad de manejar el cuidado de su
propia salud (evaluacion sobre el nivel de preparacion para la transicion), si
no fue recientemente realizada, y conversar sobre las habilidades necesarias
para manejar el cuidado de su propia salud.

© Examinar las prioridades en materia de salud del joven adulto como parte
de un plan continuo de atencion médica.

e Continuar actualizando y compartiendo el resumen médico portatil y el plan
para emergencias.

6. Finalizacion de la transferencia/Continuacion de la
atencion médica

e Prestar asistencia al joven adulto para conectarse con especialistas de adul-
tos y otros servicios de apoyo, seglin sea necesario.

e Continuar con una gestion continua de atencion médica, adaptada a cada
joven adulto.

* QObtener opiniones de jovenes adultos para evaluar sus experiencias en la
atencion médica de adultos.

e Construir alianzas de colaboracion continuas con especialistas.

Integrar a jovenes adultos en la atencion médica de adultos
(Médicos de medicina interna, medicina familiar y de la combinacion
de pediatria y medicina interna)

5. Transferencia de la atencion médica/primera cita
médica

 Prepararse para la primera cita médica revisando el paquete de transferencia

con los correspondientes integrantes del equipo.

Abordar las preocupaciones que el joven adulto tenga sobre la transferencia

al sistema de atencion médica de adultos. Explicar el enfoque de atencion

médica de adultos, e incluir la toma de decisiones compartida, la confiden-

cialidad y el consentimiento, el acceso a la informacion, la adhesion al

cuidado médico y los métodos de comunicacion preferidos, teniendo en

cuenta la necesidad de ofrecer conocimientos basicos sobre salud.

Realizar evaluaciones sobre la capacidad de manejar el cuidado de su propia

salud (evaluacion del nivel de preparacion para la transicion), si no fue re-

cientemente realizada, y conversar con el joven adulto sobre las necesidades

y metas en relacion al cuidado propio.

* Examinar las prioridades en materia de salud del joven adulto como parte
de un plan de atencion médica.

e Actualizar y compartir el resumen médico y el plan para emergencias.

6. Finalizacion la transferencia/Continuacion de la
atencion médica

» Comunicarse con el consultorio pediatrico para confirmar la transferencia al
consultorio de adultos y consultar con los médicos pediatras, segun sea
necesario.

e Prestar asistencia al joven adulto para conectarse con especialistas de adul-
tos y otros servicios de apoyo, seglin sea necesario.

 Continuar con una gestion continua de atencién médica, adaptada a cada
joven adulto

 Recoger opiniones de jovenes adultos para evaluar la experiencia de la aten-
cion médica de adultos.

 Construir alianzas de colaboracion continuas con los pediatras y médicos
especialistas.

© Got Transition™/Center for Health Care Transition Improvement, 01/2014 m Got Transition™ es un programa del National Alliance to Advance Adolescent Health financiado por U39MC25729 HRSA/MCHB m www.GotTransition.org
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/ I La transicion del joven a un médico de adultos
Hm "ﬂﬂSili[lﬂ Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

1. Politica de transicion

« Elaborar una politica/criterios de transicion con la participacion del joven y su familia que describa el enfoque del consultorio pediatrico con respecto
a la transicion, teniendo en cuenta la informacion sobre confidencialidad y consentimiento.

« Educar a todo el personal sobre el enfoque de transicion del consultorio pediatrico, la politica/criterios, los Seis Flementos Esencialesy los diferentes
roles del joven, la familia y del equipo pediatrico y de atencion médica de adultos en el proceso de transicion, teniendo en cuenta las preferencias
culturales.

e Publicar la politica y conversar/intercambiar opiniones con el joven y su familia, a partir de los 12 a 14 afios de edad y revisar la politica
regularmente como parte de la atencion médica continua.

2. Seguimiento y supervision de la transicion
o Establecer criterios y procesos para seleccionar a jovenes en transicion e introducir sus datos en un registro.
o Utilizar un diagrama de flujo o registro individual para dar seguimiento al avance de la transicion del joven en los Seis Elermentos Esenciales.
e Incorporar los Seis Flementos Esenciales en el proceso de atencion clinica y, si es posible, utilizar registros médicos electronicos (RME).

3. Nivel de preparacién para la transicion
o Realizar evaluaciones con regularidad, a partir de los 14 afios de edad, sobre el nivel de preparacion para la transicion, para seleccionar e
intercambiar opiniones con el joven y padres/guardianes sobre sus necesidades y metas de cuidado propio.

« Fijar metas y acciones priorizadas, de manera conjunta, con el joven y padres/guardian y documentarlas regularmente en un plan de atencion
médica.

4. Planificacion de la transicion

o Elaborar y actualizar regularmente el plan de atencion médica, el cual incluira las conclusiones sobre la evaluacion del nivel de preparacion, las
metas y acciones por orden de prioridad, el resumen médico y el plan para emergencias y, si fuera necesario, una ficha descriptiva sobre la afeccion
y documentos legales.
Preparar al joven y a los padres/guardian para el enfoque de atencion con enfoque de adulto a los 18 afos de edad, e incluir los cambios legales en
la toma de decisiones y confidencialidad y consentimiento, la autodefensa y el acceso a la informacion.
Determinar la necesidad de apoyo en la toma de decisiones para los jovenes con desafios intelectuales y referir pacientes para la obtencion de
recursos legales.
Determinar con el joven y padres/guardian el mejor momento para realizar la transferencia de los cuidados médicos. Si el cuidado médico del
paciente comprende atencion primaria y alguna especialidad, determinar el mejor momento para la transicion de cada una de ellas.
Obtener el consentimiento del joven/tutor para la divulgacion de la informacion médica.
Prestar asistencia al joven para seleccionar a un médico de adultos y comunicarse con el médico seleccionado acerca de la transferencia de
cuidados pendiente.
Ofrecer enlaces con conexiones para recursos sobre seguros médicos, informacion sobre el manejo del cuidado propio y apoyos comunitarios
culturalmente adecuados.

5. Transferencia de la atencién médica

« Confirmar la fecha de la primera cita con el médico de adultos.

« Transferir al joven adulto cuando su estado de salud sea estable.

« Finalizar el paquete de transferencia e incluir la evaluacion final sobre el nivel de preparacion para la transicion, el plan de atencién médica con
metas de transicion y acciones pendientes, el resumen médico y el plan para emergencias y, si fuera necesario, los documentos legales, la ficha
descriptiva sobre la afeccion y los antecedentes adicionales del médico.

 Preparar la carta y el paquete de transferencia, enviarlos al consultorio de adultos y confirmar que el consultorio de adultos haya recibido el paquete
de transferencia.

« Confirmar con el médico de adultos la responsabilidad del pediatra en el cuidado del paciente hasta que el joven adulto reciba atencion médica en el
consultorio de adultos.

6. Finalizacion de la transferencia
« Comunicarse con el joven adulto y padres/guardian, entre 3 y 6 meses después de la Ultima visita para confirmar la transferencia de
responsabilidades al consultorio de adultos y recoger opiniones sobre la experiencia del proceso de transicion.
« Comunicarse con el consultorio de adultos para confirmar la finalizacion de la transferencia y ofrecer asesoramiento, segun se necesite.
« Construir alianzas continuas en colaboracion con los médicos de atencion primaria y los especialistas.
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/ >\ |Introduccion a cada uno de los seis elementos esenciales
Jotlransition | Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

1. Politica de transicion

El primer elemento de las recomendaciones sobre la calidad de la transicidn de los cuidados médicos del paciente es formular una politica
escrita sobre transicion para el consultorio. Elaborada por su consultorio pediatrico o sistema de atencion médica, con la contribucion de los
jovenes y sus familias, la politica se basa en un consenso entre los miembros del equipo, un entendimiento mutuo sobre el proceso y una
estructura de evaluacion. La politica debe incluir un periodo de tiempo para la transicion (; Cuando se estima que el joven dejard su consultorio
pediatrico?) y una explicacion sobre el enfoque de la transicion del consultorio pediatrico (;,Qué le ofrecera su consultorio pediatrico al joveny a
la familia para asistirlos en la transicion?). También debera explicar los cambios legales que tienen lugar en relacion con la confidencialidad y el
consentimiento a la edad de 18 afios, aun si el joven no dejo todavia su consultorio. La politica debe comunicarse al joven y a la familia, a partir
de la edad de 12 a 14 afios y debe ser publicada.

2. Seguimiento y supervision de la transicién

El segundo elemento de las recomendaciones sobre la calidad de la transicion de los cuidados médicos del paciente es establecer un
mecanismo para dar seguimiento al progreso de cada joven, a medida que reciben los Seis Elementos Esenciales. Dentro de la ficha médica
del paciente se puede utilizar un diagrama de flujo individual para dar seguimiento al avance del paciente en los Seis Elementos Esenciales. La
informacion del diagrama de flujo puede usarse para incorporar los datos a un registro y ayudar a supervisar el progreso de la transicion dentro
de una poblacién mayor. Los consultorios médicos pueden decidir que comenzaran el seguimiento del progreso de la transicion con un
subgrupo de jovenes con afecciones cronicas. La meta a largo plazo es dar seguimiento al progreso de la transicion de la atencion médica en
los jovenes de 12 afos de edad en adelante, con o sin afecciones cronicas.

3. Nivel de preparacion para la transicion

La evaluacion del nivel de preparacion para la transicion y de las aptitudes para el cuidado propio que posee €l joven es el tercer elemento de las
recomendaciones sobre la calidad de la transicion de los cuidados médicos del paciente. El uso de un instrumento estandarizado de evaluacion
de la transicion ayuda a que los jovenes y familias participen en el establecimiento de prioridades en materia de salud, atiendan sus necesidades
de cuidado propio para prepararlos para un enfoque de adultos a la edad de 18 afios y para que se desenvuelvan en el sistema de cuidado de la
salud, con inclusion del seguro médico. Los médicos pueden utilizar los resultados para desarrollar en forma conjunta un plan de atencion
médica con jovenes y familias. La evaluacion sobre el nivel de preparacion para la transicion debe comenzar a los 14 afios de edad y continuar
durante la adolescencia y la juventud, segun sea necesario.

4. Planificacion de la transicion

La planificacién de la transicion como un proceso continuo de colaboracion con jovenes y familias es el cuarto elemento de las recomendaciones
sobre la calidad de la transicion de los cuidados médicos. Esta planificacion comprende varias actividades. En primer lugar, es importante
desarrollar y actualizar regularmente un plan de atencion médica que establezca las prioridades del joven en proceso de transicion e indique
como aprender sobre salud y atencion médica puede ayudarlo a apoyar sus prioridades. Ademas, también es importante para fomentar la
independencia del joven, elaborar y compartir con el paciente un resumen médico y un plan para emergencias y establecer conexiones con
apoyos dentro de la comunidad. A partir de los 16 arios de edad, los médicos deben ayudar al joven y a su familia a preparar el cambio en la
toma de decisiones cuando el joven se convierta legalmente en adulto a los 18 afios de edad. En el caso de algunos jovenes y familias, sera
necesario recomendarles recursos legales donde puedan recibir asesoramiento para la toma de decisiones con apoyo y para otros jovenes y
familias sera necesario obtener el consentimiento del paciente para autorizar la participacion de padres/guardianes. Por Ultimo, la planificacion
de la transicion supone tener en cuenta las preferencias del joven para transferirse a un médico de adultos y prestarles asistencia en este
proceso. El joven y su familia deben recibir una lista actualizada y revisada de médicos de atencion médica primaria y especialistas interesados
en el cuidado de jovenes adultos.
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/ Y\ |Introduccion a cada uno de los seis elementos esenciales
Jotlransition | Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

5. Transferencia de la atencién médica

El quinto elemento en estas recomendaciones sobre la calidad de la transicion en los cuidados médicos es la elaboracion de una lista de
control sobre la transferencia del cuidado de la salud, con la preparacion de un paquete de transferencia para el joven que deja el consultorio y
comunicarse con el nuevo médico de adultos. El paquete de transferencia contiene una carta de transferencia y la evaluacion final sobre el
nivel de preparacion para la transicion, las metas de la transicion y las acciones logradas o todavia por lograrse, un resumen médico y un plan
para emergencias y, si fuera necesario, documentos legales. Si el joven tiene un tipo de afeccion que los médicos de adultos no manejan a
menudo, seria Util agregar una ficha descriptiva sobre la afeccion al paquete de transferencia. Una conversacion telefénica con el médico de
adultos podria ser Util para el joven en transicion con necesidades psicosociales y de salud mas complejas. Se recomienda transferirse a un
médico de adultos antes de los 22 afios de edad.

6. Finalizacion de la transferencia

La confirmacion de la finalizacion de la transferencia, los arreglos para efectuar una consulta pediatrica (si fuera necesario) y la evaluacion de la
experiencia de los jovenes y las familias que reciben apoyo para la transicion son todos aspectos del sexto elemento de las recomendaciones
sobre calidad de la transicion en el cuidado de la salud. Es necesario comunicarse con el médico de adultos acerca de la responsabilidad que le
resta al pediatra en cuanto a la atencion médica de su paciente hasta que se completa la primera visita y el joven selecciona el médico de
adultos como su principal consultorio médico. Hasta que el joven adulto haya realizado y mantenido una cita para comenzar servicios de
atencion médica en un nuevo consultorio, el pediatra debe tener en cuenta que tendra todavia alguna responsabilidad en el cuidado médico del
paciente. Por ejemplo, continuar la renovacion de medicamentos y las consultas para terapias intensivas. Ademas, es importante comunicarse
con el consultorio de adultos sobre la posible asistencia para consultar al pediatra. Para evaluar el éxito del proceso de transicion, contar con un
mecanismo para obtener e incorporar las opiniones de los jovenes y las familias mejorard el proceso de transicion. Ese cuestionario se puede
efectuar entre tres y seis meses después de la transferencia.
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/3N |Ejemplo de la politica de transicion
g[][ fransition | Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

[Nombre del consulforio pedidtricoj esta dedicado a ayudar a los pacientes a realizar la transicion de la atencion médica pediatrica a la atencion médica
de adultos. Este proceso incluye el trabajo con jovenes, a partir de la edad de 12 a 14 afios y sus familias para prepararlos para el cambio de un modelo
“pediatrico” de atencion médica en el cual los padres toman la mayor parte de las decisiones a un modelo de atencion médica de “adultos” en el cual el
joven se hace plenamente responsable de tomar decisiones. Ello significa que, durante la visita, pasaremos un tiempo con el joven a solas, sin los
padres, para ayudarlos a establecer las prioridades en cuanto a su salud y prestarles apoyo para tornarse mas independientes en el cuidado de su
propia salud.

Alos 18 afios de edad, el joven es legalmente un adulto. Respetamos el hecho de que muchos de nuestros jovenes adultos deciden continuar
incluyendo a su familia en las decisiones relacionadas con su atencion médica. Solamente con el consentimiento del joven adulto podremos tratar la
informacion personal médica del paciente con miembros de su familia. Si el joven tiene una afeccion que no le permite tomar sus propias decisiones
médicas, les sugerimos a los padres/guardianes que consideren opciones para la toma de decisiones con apoyo.

Colaboraremos con los jovenes y familias con respecto a la edad para transferirse a un médico de adultos y recomendamos que esta transferencia
tenga lugar antes de los 22 afos de edad. Les prestaremos asistencia con el proceso de transferencia, la cual incluird ayudar a seleccionar a un médico
de adultos, enviar los antecedentes médicos y comunicarse con el médico de adultos sobre las necesidades Unicas de nuestros pacientes.

Como siempre, si tiene alguna pregunta o inquietud, no dude en comunicarse con nosotros.
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/ 35 \ | Ejemplo del diagrama de flujo de la transicion
HU[ fransition | Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

Nombre del paciente: Fecha de nacimiento:

Diagndstico primario: Grado de complejidad de la transicion:

Bajo, moderado o alto
Politica de transicion

-Plantear/comentar la politica de transicion del consultorio médico con el joven y padre, madre/guardian

Fecha

Evaluacion del nivel de preparacion para la transicion

-Efectuar la evaluacion del nivel de preparacion para la transicion

Fecha Fecha Fecha
--Incluir las metas de la transicion y las acciones priorizadas en el plan de atencion médica
Fecha Fecha Fecha

Resumen médico y plan para emergencias

-Actualizar e informar acerca del resumen médico y el plan para emergencias

Fecha Fecha Fecha

Modelo de atencion médica de adultos
-Comentar los cambios en el proceso de la toma de decisiones, confidencialidad y consentimiento en la atencion médica de adultos con el joven y
padres/guardian (si es necesario, examinar la posibilidad de la toma de decisiones con apoyo)
Fecha
-Conversar sobre el momento para realizar la transferencia con el joven y los padres/guardian
Fecha

- Seleccionar el médico de adultos:

Nombre Cinica Teléfono Fax Se realiza la primera cita médica

Transferencia de la atencion médica

-Preparar un paquete de transferencia que incluya:

o Carta de transferencia, con la fecha efectiva de la transferencia al médico de adultos
Evaluacion final del nivel de preparacion para la transicion

Plan de atencion médica que incluya metas y acciones

Resumen médico y plan para emergencias actualizados

Documentos legales, si corresponde

Ficha descriptiva de la afeccion, si corresponde

o Antecedentes médicos adicionales del médico, segun sean necesarios

O0o0o0oao

- Envio del paquete de transferencia
Fecha

-Comunicacion con el médico de adultos acerca de la transferencia
Fecha

-Se obtiene la opinion del joven adulto después de la transferencia del consultorio pediatrico
Fecha
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/ ‘:§f \ Ejemplo de registro de la transicion
Hm "ﬂﬂSili[lﬂ Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

Registro de transicion

1/21/2014

Proxima cita Fecha de la primera visita
Fecha de Edad Nombre Diagnéstico principal Complejidad de la Fecha de la altima programada con el médico de adultos
nacimiento transicion® visita (fecha o espacioen | (fecha o espacio en blanco)
blanco
En rojo si es Resaltado sino hay  Resaltado si para el dia 22
mayor de 18 cita todavia no se ha efectuado
| afios
3/4/1995 18 afios Mary Smith Trastornos convulsivos 3 12/13/2013 1/30/2014
9/2/1996 17 afios Billy Jones asma 1 6/23/2013 12/22/2014
Susan Cue Cardiopatia congénita 1 7/6/2013 8/6/2014
12/25/1997
Terrence Train Artritis reumatoide juvenil (ARJ)
1/17/1993 21 aiios 2 8/16/2013 8/7/2014
6/17/2002 11afios Devin Carn asma 2 6/19/2013
4/18/1996 17 afios David Crockett bueno 1 12/22/2012
Trastorno por déficit de atencidn con 2 12/19/2014
4/2/1998 15 afios Tom Sawyer hiperactividad 6/19/2013
2/20/2014
1/3/1990 24 aiios Jen Lawrence Parélisis cerebral 3 1/14/2014
2/14/1993 14 afios Sasha Jones bueno 1 4/16/2012
2/3/1994 19 afios Enrigqus Montoya bueno 1 5/13/2013

*Complejidad de la transicidn
1= complejidad baja
2= complejidad moderada
3= complejidad alta

Registro de transicion

1/21/2014

Nombre Se comunica la Serealiza Se actualiza el plan de | Se actualiza el resumen Seleccidn de un Envio del Comunicacion Informacién
politica al evaluacion sobre cuidado y se comunica médico y plan de proveador de expediente de con &l obtenida del
joven/familia elgrado de al joven/familia atencion de urgenciay adultos transferencia al proveedorde | joven/familia
(Si 0 espacio en preparacion (Fecha o espacio en se comunican al (Si o espacio en médico de adultos adultos sobre la
blanco) {Fecha o espacio blanco) joven/familia blanco) (Si o espacio en transicion
en blanco) (Fecha o espacio en blanco)
blanco)

Resaltado si el dia Resaltadosipara  Resaltadosiparaeldia Resaltadosiparaeldia Resaltado si para Resaltado si para Resaltado si Resaltado si
12 todavianoseha el dia 14 nose ha 14 no se ha realizado 16 no se ha realizado eldia22noseha eldia22noseha paraeldia22 parael dia 22

comunicado realizado realizado realizado no se ha no se ha
realizado realizado

Mary Smith 8/13/2013 8/13/2013 8/13/2013

Billy lones si 6/23/2013 6/23/2013 6/23/2013

Susan Cue si 7/6/2013 7/6/2013

Terrence Train si 8/16/2013 5/16/2013 8/16/2013 si si si si

Devin Carn

David Crockett si 12/22/2012 12/22/2012 12/22/2012

Tom Sawyer

S/ia/2013 5 5

Sasha Jones

Enrique Montaya si 5/13/2013 5/13/2013 5/13/2013 | | |
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/ A Ejemplo de la evaluacion del nivel de preparacion para la transicion
01 {ransition | Para el joven

Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

Por favor, sirvase llenar este formulario para ayudarnos a entender o que usted sabe sobre su salud y sobre como utilizar la atencion médica, asi como los aspectos
sobre los cuales debe aprender mas. Si necesita ayuda para llenar el formulario, por favor, solicite la ayuda de los padres/guardian.

Fecha: Nombre: Fecha de nacimiento:

Importancia y confianza con respecto a la transicion  £n una escala de 0 a 10, sirvase marcar con un circulo €l nimero que describa mejor
como se siente usted en este momento.

¢ Qué tan importante es para usted prepararse para cambiar a un médico de adultos antes de los 22 afios de edad?

Omoes) | 1t | 2 | 3 | 4 [ 5 | 6 | 7 1 8 | 9 | 10muy
¢ Qué tan seguro se siente usted en cuanto a su capacidad de prepararse/cambiar a un médico de adultos?
o) | 1 | 2 | 3 | 4 | 5 1 6 [ 7 | 8 | 9 [ 10muy
Mi salud Sirvase marcar €l recuadro que se aplica a usted en este momento S, 10 s¢ Debo Alguien tiene ‘7‘/ @
aprenaer hacerlo... ;quien?
Conozco mis necesidades médicas O Ul U]
Puedo explicar mis necesidades médicas a otras personas U U U
Conozco mis sintomas, incluso aquéllos que requieren atencion médica inmediata O O O
Sé qué hacer en caso de una emergencia médica O O O
Conozco mis medicamentos, sé para qué son y cuando debo tomarlos O O O
Conozco mis alergias a medicamentos y sé cudles medicamentos no debo tomar O O ]
Llevo conmigo la informacion importante relacionada con mi salud en todo momento (por O O ]
ejemplo, tarjeta de seguro médico, informacion sobre alergias, medicamentos, informacion
sobre contactos de emergencia, resumen médico)
Entiendo como la confidencialidad médica cambia a los 18 afos cuando soy legalmente un O O O
adulto
Puedo explicar como mis costumbres y creencias afectan las decisiones sobre mi salud y mis O O ]
tratamientos médicos.
Uso de servicios médicos
Conozco el nimero de teléfono de mi médico o lo puedo encontrar. O O O
Hago mis propias citas médicas. O O O
Antes de la cita médica, pienso en las preguntas que voy a hacer. ] | Ul
Tengo una forma para llegar a la oficina de mi médico U U U
Sé que debo presentarme 15 minutos antes de la cita para registrarme. | O O
Sé donde ir para recibir atencion médica cuando el consultorio médico esta cerrado. O O O
En mi casa tengo una carpeta con mi informacion médica. O Ul U]
Tengo una copia de mi plan médico actualizado. U U U
Sé como llenar los formularios médicos. | O O
Sé como obtener recomendaciones para otros médicos. | O O
Sé donde esta mi farmacia y como pedir la repeticion de mis medicamentos. O O O
Sé donde puedo hacerme andlisis de sangre o radiografias si el médico lo solicita. O O O
Tengo un plan para mantener mi seguro médico después de los 18 afios y en adelante. O Ol U
Mi familia y yo hemos hablado sobre mi capacidad de tomar mis propias decisiones sobre salud O O O

a los 18 afos de edad.
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/ ’:§I \ Ejemplo de la evaluacion del nivel de preparacion para la transicion

qot transition | Para los padres/guardianes
Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

Por favor, sirvase llenar este formulario para ayudarnos a entender 1o que su hijo/a sabe sobre su salud y los aspectos en los cuales usted considera
que él/ella necesita aprender mas. Después de llenar este formulario, compare sus respuestas con el formulario que respondid su hijo/a. Sus
respuestas pueden ser diferentes. Los ayudaremos a encontrar maneras de mejorar las habilidades de su hijo/a con respecto al cuidado propio de su
salud.

Fecha: Nombre: Fecha de nacimiento:

Importancia y confianza respecto a la transicion En una escala de 0 a 10, sirvase marcar con un circulo el nimero que describa
mejor como se siente usted en este momento.

¢ Qué tan importante es para su hijo/a prepararse/cambiar a un médico de adultos antes de los 22 afios de edad?

Ooes) | 1 [ 2 | 3 T 4 1 5 1 & 1 7 1 8 1 9 [ 10my
¢Qué tan seguro se siente usted sobre la capacidad de su hijo/a de prepararse/cambiar para un médico de adultos?
o) | 1 | 2 1T 3 | 4 | 5 1 6 | 7 1 8 | 9 [ 10muy
La salud de mi hijo/a Sirvase marcar el recuadro que se aplica a usted en este momento f; bi’// el fo ZZ’? d‘;ibe ?gngo]. ‘.7.51:,‘2”/9,” ,
Mi hijo/a conoce sus necesidades médicas. O O O
Mi hijo/a puede explicar sus necesidades médicas a otras personas. OJ O O
Mi hijo/a conoce sus sintomas, incluidos aquéllos que requieren atencion médica inmediata. O OJ OJ
Mi hijo/a sabe qué hacer en caso de que él/ella tenga una emergencia médica. O O O
Mi hijo/a conoce sus medicamentos, para qué son y cuando él/ella debe tomarlos. O O O
Mi hijo/a conoce sus alergias a medicamentos y los medicamentos que él/ella no debe tomar. O O O
Mi hijo/a lleva la informacion de salud consigo en todo momento (por ejemplo, tarjeta de seguro, alergias, O OJ OJ
medicamentos, informacion sobre contactos de emergencia, resumen médico).
Mi hijo sabe que él/ella puede ver a un médico s6lo/a mientras yo espero en la sala de espera. OJ OJ OJ
Mi hijo/a entiende como la confidencialidad en la atencion médica cambia a los 18 afos de edad. O O O
Mi hijo/a puede explicar como sus costumbres y creencias afectan las decisiones sobre los cuidados de salud O O O
y los tratamientos médicos
Uso de los servicios médicos
Mi hijo/a sabe 0 puede encontrar el nimero de teléfono de su médico. O O O
Mi hijo/a hace sus propias citas médicas. O O O
Antes de una cita, mi hijo/a piensa en preguntas para hacer. O O O
Mi hijo/a tiene una forma de llegar al consultorio pediatrico. OJ O O
Mi hijo/a sabe que debe estar 15 minutos antes de la visita médica para registrarse O O O
Mi hijo/a sabe donde ir para obtener atencion médica cuando el consultorio pediatrico esta cerrado. O O O
Mi hijo/a tiene una carpeta con su informacion médica en la casa. O O O
Mi hijo/a tiene una copia de su plan de atencion médica actualizado. | | O
Mi hijo/a sabe como llenar formularios médicos. O O O
Mi hijo/a sabe como obtener recomendaciones para otros médicos. O O O
Mi hijo/a sabe donde esta su farmacia y como pedir la repeticion de sus medicamentos. O O O
Mi hijo/a sabe donde hacerse examenes de sangre o radiografias si el médico lo solicita. O O O
Mi hijo/a tiene un plan para mantener su seguro médico a partir de los 18 afios de edad y en adelante. O O O
Mi hijo/a y yo hemos hablado sobre su capacidad de decidir acerca de su salud a los 18 afios de edad O O O
Mi hijo/a y yo hemos hablado sobre un plan para tomar decisiones con apoyo, si fuera necesario. O O O
12

© Got Transition™/Center for Health Care Transition Improvement, 01/2014 w Got Transition™ es un programa del National Alliance to Advance Adolescent Health financiado por U39MC25729 HRSA/MCHB = www.GotTransition.org



73\ |Eiemplo del plan de atencion médica
[jl][ (ransition | Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

Instrucciones: Este ejemplo de plan de atencion médica es un documento escrito, elaborado junto con el joven en transicion a fin de establecer prioridades y un plan de accion que integre salud y metas personales. La
entrevista motivacional y la orientacion basada en los puntos mas fuertes del paciente son métodos de importancia clave para desarrollar un proceso de colaboracion y tomar decisiones en forma conjunta. La
informacion obtenida en la evaluacion sobre el nivel de preparacion para la transicion puede utilizarse para encaminar el cumplimiento de las metas de salud. El plan de atencion médica debe ser dindmico y actualizarse
regularmente y debe enviarse al nuevo médico de adultos como parte del paquete de transferencia junto con la dltima evaluacion sobre el nivel de preparacion para la transicion, el resumen médico y plan para
emergencias y, si fuera necesario, una ficha descriptiva sobre la afeccion y documentos legales.

Nombre: Fecha de nacimiento:

Diagnostico principal: Diagndstico secundario:

¢Qué es para usted lo mas importante al convertirse en adulto? ;Cémo podria usted apoyar sus metas, al aprender mas sobre su estado de salud y sobre como usar la atencion médica?

L o . Persona Fecha Fecha
Metas por orden de prioridad Problemas o inquietudes Acciones responsable .- cumplida
Actualizado por
Fecha inicial del plan: Ultima vez: Firma de padres/guardian:
Persona de contacto en el Teléfono de contacto de consultorio
Firma del médico: consultorio pediatrico: pediatrico:
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Este documento debe compartirse con el joven y familia/guardian y deben llevarlo consigo en todo momento
Fecha: Fecha de revision:

Formulario llenado por;
Informacion de contacto

Nombre: Apodo:

Fecha de nacimiento: Idioma de preferencia:

Padres (Guardian): Relacion:

Direccion:

Celular #: Casa #: Mejor hora para llamar:

Correo electronico: Mejor forma de comunicacion:  Texto Teléfono  Correo-e
Plan de seguro médico: Grupo y # de identificacion:

Plan para emergencias

Contacto de emergencia: Relacion: Teléfono:

Lugar de atencion de preferencia en caso de emergencia:

Problemas que se presentan con frecuencia Examenes recomendados Consideraciones con relacion a tratamientos

Preocupaciones especiales en cuanto a desastres:
Alergias y procedimientos que deben evitarse

Alergias Reacciones

Deben evitarse JPorqué

[ JProcedimientos médicos:

[ ]Medicamentos:

Diagndsticos y problemas actuales

Problema Detalles y recomendaciones

(] Diagndstico primario

[ IDiagnéstico secundario

[ |Comportamiento

[ ]Comunicacion

[ ]Alimentacion y deglucion
[ JAudicion/vision

[ |Aprendizaje

[ ]0rtopédico/Musculoesquelético
Anomalias fisicas
Sistema respiratorio
Sistema sensorial
Vitalidad/Cansancio
Otros
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Medicamentos

Medicamentos Dosis Frecuencia Medicamentos Dosis Frecuencia
Médicos

Médico Principal y especialista Clinica u hospital Teléfono Fax

Cirugias, intervenciones y hospitalizaciones anteriores
Fecha
Fecha
Fecha
Fecha
Fecha
Estado general basal

Funciones vitales basales: aitura peso frecuencia respiratoria frecuencia cardiaca presion arterial
Estado neuroldgico basal:

Examenes de laboratorio y radiografias mas recientes

Examen Fecha Resultado

Electroencefalograma
Electrocardiograma
Radiografia

Vértebras cervicales
IRM/TC

Otros

Otros

Equipos, aparatos y tecnologias de apoyo
[ ] Gastrostromia
[ ] Traqueotomia
[ ] Succiones

[ ] Nebulizador

Silla de ruedas
Ortopedia y protesis
Muletas

Andador

Asiento adaptado
Dispositivo de comunicacion
nitores:
Apnea
Cardiaco

02
Glucosa

EESEE

[_]Otros
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Informacion sobre escuela y comunidad

Agencia/escuela Informacion de contacto
Persona de contacto: Teléfono:
Persona de contacto: Teléfono:
Persona de contacto: Teléfono:

Informacion especial que el joven o la familia desean que el médico conozca

Firma del joven Nombre en letra de imprenta Numero de teléfono Fecha
Firma del padre, madre/guardian Nombre en letra de imprenta Numero de teléfono Fecha
Firma del médico de atencién primaria~ Nombre en letra de imprenta Numero de teléfono Fecha
Firma de coordinador de atencién médica Nombre en letra de imprenta Nuamero de teléfono Fecha

Por favor, sirvase adjuntar el registro de vacunas a este formulario.
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Resumen de la espina bifida para los médicos

www.spinabifidaassociation.org
4590 McArthur Boulevard NW, suite 250 Washington - DC 20007 800-621-2141
Reimpreso con autorizacion de la Asociacion de Espina Bifida

La espina bifida es una anomalia del tubo neural que se presenta muy temprano en el embarazo y causa que éste no se cierre. Esta anomalia resulta en un
defecto de la columna vertebral que generalmente se puede ver en el momento que el bebé nace. El tipo mas comuin de espina bifida en la cual existe una
herida abierta se denomina mielomeningocele (MM), pero existen otros tipos de espina bifida, tal como la espina bifida oculta, donde puede haber presencia de
lipomas. El subtipo MM esté relacionado con diferentes grados de pardlisis de las extremidades inferiores, asi como con la pérdida de los sentidos, hidrocefalia,
malformacion de Chiari Il y siringomielia, médula anclada, anomalia del intestino y de la vejiga y algunas discapacidades en el aprendizaje. Las afecciones tales
como hidrocefalia, Chiari Il'y siringomielia generalmente no se observan en pacientes con lipomas y otros tipos de espina bifida oculta. La espina bifida no es,
generalmente, una anomalia progresiva y de ocurrir cualquier deterioro en la edad adulta, se debe buscar rapidamente un tratamiento.

La mayoria de las personas con MM padecen hidrocefalia, lo cual se trata generalmente con una valvula ventriculoperitoneal. El mal funcionamiento de la
valvula de derivacion es un problema comun en pacientes con MM y puede presentarse con una amplia variedad de sintomas, tales como dolores de cabeza,
nausea, vomitos, vision borrosa, asi como sintomas mas sutiles, como deterioro de la funcion sensitivo-motriz, cambios en la funcion de la vejiga, dolor de
espalda, asi como cambios en el rendimiento escolar, cognicion o memoria. En la mayoria de los casos de mal funcionamiento de la valvula de derivacion, los
ventriculos aparecen dilatados en la tomografia axial computarizada (TAC), en comparacion a la tomografia axial computarizada basal realizada cuando el
paciente no presenta sintomas. Sin embargo, hasta el 15% de los pacientes con MM pueden tener alguna falla en la derivacion sin ningin cambio significativo
en el tamafio ventricular. Por lo tanto, si hay sintomas de fallas de la valvula de derivacion, se recomienda consultar con un neurocirujano con experiencia. La
mayoria de los casos de fallas de la vélvula de derivacion requeriran una correccion de la misma, aunque en algunos casos, poco frecuentes, las fallas de la
valvula de derivacion pueden ser causadas por constipacion, lo cual produce presion en el extremo distal de la valvula de derivacion.

La malformacion Chiari Il se presenta en casi todos los pacientes con MM, aunque solamente entre el 10 a 15% presentan sintomas y la mayoria de ellos
aparecen durante la infancia. En la malformacion de Chiari Il, las amigdalas cerebelosas, el vermis y el tronco encefélico descienden, en diferentes grados, por
el foramen magno. Los pacientes que presentan sintomas, tales como dificultad para tragar, dificultad para respirar o estridor, apnea grave, disfuncion
sensomotor, dolor de cabeza o dolor de cuello, pueden necesitar una intervencion quirdrgica. Si el paciente tiene alguno de estos sintomas, debe enviarsele de
inmediato a un neurocirujano. La causa mas frecuente de sintomas de Chiari Il en adultos es la falla de la vélvula de derivacion; es muy poco frecuente que los
sintomas requieran una cirugia de descompresion. Es frecuente que la siringomielia asociada, caracterizada por la presencia de fluido cerebroespinal dentro de
la médula espinal, se presente con la malformacion de Chiari, pero solamente de un 15 a 35 % de los casos requieren tratamiento, generalmente a causa del
dolor de espalda o de extremidades o por pérdida sensomotriz.

La médula anclada ocurre cuando la médula espinal se estira cada vez mas debido a su adherencia al extremo distal del canal vertebral. La médula anclada se
puede observar universalmente en radiografias, pero los sintomas de médula anclada — que se denomina sindrome de médula anclada — ocurren solamente en
un tercio de los pacientes y aun con menos frecuencia en adultos. El sindrome de médula anclada se manifiesta por el agravamiento de escoliosis, dolor de
espalda o de pierna, cambios sensitivo-motrices, espasticidad y agravamiento de la funcion urinaria e intestinal y puede requerir una evaluacion de neurocirugia
y el desanclaje de la médula espinal.

El sindrome de vejiga neurogénica ocurre en mas del 90% de los pacientes con espina bifida y puede manifestarse en un espectro que se extiende desde
vejigas pequefas hiperrefléxicas hasta vejigas grandes blandas. Los objetivos del tratamiento uroldgico son: preservacion de la funcion renal, reduccion de
infeccion en el tracto urinario y el logro de continencia, si los pacientes lo desean. La presion elevada de la vejiga causada por una vejiga hiperrefléxica o
vejigas con mala acomodacion pueden resultar en dafio renal y, en ultima instancia, en insuficiencia renal. Los farmacos anticolinérgios, tales como la
oxibutinina, se utilizan para muchos pacientes para mantener la presion baja de la vejiga y se combinan con el cateterismo para mejorar la continencia urinaria.
Se realizaron cirugias en algunos pacientes a fin de aumentar el tamario de la vejiga y mejorar el volumen de la vejiga y reducir la presion, y algunos tienen una
pared abdominal o estoma umbilical (Mitrofanoff) a través del cual se cateteriza la vejiga, evitando la uretra. Algunos pacientes también requieren cirugia del
cuello de la vejiga para lograr continencia urinaria. Aproximadamente dos tercios de todos los pacientes usan el autosondaje para vaciar sus vejigas, de manera
que la bacteriuria se presenta con frecuencia pero no indica necesariamente una infeccion ni requiere tratamiento. Los sintomas de infeccion (dolor abdominal,
fiebre, malestar o cambios urinarios, tales como creciente incontinencia) podrian indicar una infeccion y requerir tratamiento, pero no se recomienda revisar la
orina en pacientes asintomaticos o tratar la solamente la bacteriuria. Los individuos con espina bifida a nivel toracico pueden no exhibir los sintomas frecuentes
de disuria o dolor lateral. Los pacientes con MM corren mayor riesgo de formar célculos renales, asi como cancer a la vejiga. Se recomienda una visita anual al
urélogo. También es importante realizar una ecografia renal y de vejiga una vez al afio, asi como el examen del indice o tasa de filtrado glomerular
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(GFR)/creatinina. La proteinuria puede indicar el comienzo de problemas renales. Las personas con aumento a la vejiga pueden necesitar evaluaciones
regulares de suero sanguineo debido al riesgo de acidosis metabdlica y cistoscopias periddicas debido al aumento de riesgo de malignidad.

Los problemas de intestino neurogénico resultan generalmente en constipacion y/o incontinencia. La mayoria de los pacientes estan en un régimen intestinal
oral, con un horario programado de aseo personal y/o un programa de enemas. Algunos pacientes se operan para acercar el apéndice a la piel de manera
continente para que el enema anterogrado evacue el colon completamente, generalmente, cada 1 a 3 dias. Esta operacion se denomina enema anterogrado de
colon (ACE, por sus siglas en inglés) o MACE (técnica de Malone para el enema anterdgrado continente) y se puede usar una cecostomia de tubo o botén en
pacientes sin apéndices adecuados.

Los problemas ortopédicos incluyen dolor de hombros a causa del manguito rotador, sindrome del tunel carpiano, escoliosis y una variedad de deformidades de
cadera, rodilla, tobillo y pie. Muchos pacientes requieren aparatos ortopédicos en la parte inferior de las piernas para caminar o trasladarse. El inicio temprano
de osteoporosis también es comun. Los fisiatras y cirujanos ortopédicos juegan un papel importante para preservar la independencia funcional con el objetivo
de maximizar el funcionamiento en la sociedad. Para muchos, eso significa una combinacion de caminar y de usar un dispositivo de movilidad equipado con
ruedas. Algunas personas deberan usar la silla de ruedas en forma permanente.

La integridad de la piel es vital, debido a que la escarificacion cutanea es comun en las zonas de insensibilidad de la piel, pudiéndose producir osteomielitis o
sepsis. Los pacientes deben revisarse la piel diariamente y desplazar el peso del cuerpo con regularidad durante el dia. Las estrategias de prevencion y
tratamiento estan dirigidas a reducir la presion y la escarificacion (almohadones, aparatos ortopédicos bien adaptados), mejorar la nutricion y eliminar o
minimizar la incontinencia. El linfedema también es muy comin y debe distinguirse de las otras formas de edema. Puede ser necesario enviar al paciente a un
centro para el tratamiento del linfedema.

La alergia al caucho de latex natural es comin en este grupo, y por lo tanto, deben tomarse las precauciones que se aplican en forma universal.

La enfermedad pulmonar restrictiva en los pacientes con lesiones mas profundas causadas por escoliosis y debilidad muscular puede requerir una evaluacion
de los pulmones. El sindrome de apnea-hipopnea durante el suefio, de tipo obstructivo o central también puede contribuir al trastorno pulmonar y, si no se
trata, puede contribuir al sindrome de muerte subita en el adulto.

Las discapacidades de aprendizaje incluyen, a menudo, dificultades de la “funcidn ejecutiva” en la cual es comdn encontrar discapacidades de organizacion,
inferencia y comprension. Muchas personas tienen dificultades de comprension de lectura y matematicas. La depresion, el desempleo y el aislamiento social
son comunes.

La mujer con espina bifida es generalmente fértil y capaz de quedar embarazada. Las mujeres embarazadas pueden presentar problemas al caminar, de
incontinencia o con derivaciones durante el embarazo. Se recomienda consultar con un médico ginecologo u obstetra especializado en casos de alto riesgo. La
mujer con espina bifida o que ya ha tenido un hijo con espina bifida y quiere concebir, debe tomar 4 mg diarios de acido félico (en lugar de la dosis diaria
recomendada de 400 microgramos para aquellas personas sin espina bifida) durante un mes antes de la concepcion hasta el final del primer trimestre para
prevenir anomalias en el tubo neural del bebé. También se recomienda que las esposas o parejas de hombres con espina bifida hagan lo mismo. Sin embargo,
carecemos de estudios que sustenten esta recomendacion.  Aunque muchos hombres con espina bifida pueden lograr y mantener una ereccion, el tratamiento
previo a las relaciones sexuales, con medicamentos, puede mejorar la capacidad de mantener una ereccion. Muchos hombres con espina bifida son fértiles,
pero el recuento de espermatozoides puede ser bajo. La eyaculacion puede retroceder hacia la vejiga.

Ademas de los desafios especificos relacionados con espina bifida, los adultos con espina bifida deben someterse a los mismos examenes y evaluaciones
médicas de rutina que las personas sin discapacidades. La obesidad, diabetes y los factores de riesgo cardiovascular prevalecen en esta poblacion. La etiologia
de la hipertension renal debe tenerse en cuenta en esta poblacion. También pueden presentarse factores de riesgo de cancer de seno, uterino y ovarico debido
a la menarquia temprana, nuliparidad y obesidad.

Aungue no se conoce la expectativa de vida para adultos con espina bifida, los pacientes actualmente viven hasta la séptima u octava década. Es sumamente
importante ser proactivos en el cuidado de estas personas a fin de prevenir las complicaciones médicas secundarias que pueden reducir la independencia y la
calidad de vida.
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Nombre del paciente: Fecha de nacimiento:

Diagnostico principal: Grado de complejidad de la transicion:

Bajo, moderado o alto

- Preparacion del paquete de transferencia, que debera incluir:

o Carta de transferencia con la fecha efectiva de transferencia al médico de adultos
Evaluacion final sobre el nivel de preparacion para la transicion

Plan de atencion médica que incluya las metas de transicion y las acciones pendientes
Resumen medico y plan para emergencias actualizados

Documentos del tutor 0 apoderado, si fuera necesario

Ficha descriptiva sobre la afeccion, si corresponde

o Antecedentes adicionales del médico, si fuera necesario

-Se envia el paquete de transferencia

Oo0o0ooao

Fecha

- Tiene lugar la comunicacion con el médico de adultos sobre la transferencia

Fecha
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Estimado médico de aduitos,

Nombre es un paciente de ecad de nuestro consultorio pediatrico que se transferira a su consultorio el @/z de
este afio. Su principal afeccion cronica es afeccion, y sus afecciones secundarias son afecciones. 1.os
medicamentos y especialistas relacionados con Aombre se mencionan en el paquete de transferencia adjunto
que incluye svresumen medico y plan para emergencias, plan de atencion medica y evaluacion de grado de
preparacion para la transicion. Aombre actiia como s/ propio tutor y tiene seguro médico de acuerdo al plan
de seguros hasta la edad de eoad.

Nombre fue mi paciente desde edad y conozco muy bien svestado de salud, historial médico y especialistas.
Tendria mucho gusto en prestarle asistencia con cualquier consulta durante las etapas iniciales de la
transicion de_zombre a un medico de adultos. Le ruego que no dude en ponerse en contacto conmigo por
teléfono o por correo electronico si tiene otras preguntas.

Muchas gracias por su deseo de asumir el cuidado de este/a joven.

Muy atentamente,
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2.0

Ejemplo del cuestionario sobre la transicion de la atencion médica

Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados de salud del paciente

Este es un cuestionario sobre su experiencia al cambiar de la atencion médica pediatrica a la atencion médica de adultos. Usted puede decidir
si desea responder a este cuestionario 0 no. Sus respuestas seran confidenciales.

1.

¢Con qué frecuencia, su médico anterior le explicd las
cosas de manera facil de entender?

[] Siempre

[J Por lo general

[] A veces

[J Nunca

¢ Con qué frecuencia su médico lo escuchd con
atencion?

[] Siempre

[] Generalmente

7 A veces

] Nunca

¢ Respetd, su médico anterior como sus costumbres y
creencias afectan sus cuidados médicos?

[ Mucho

[] Un poco

[ Algo

[] En absoluto

¢Le informd su médico anterior o tiene el consultorio la
politica de informar a qué edad usted tendria que
cambiar a un nuevo médico que atienda principalmente
a adultos?

s

[] No

¢Habld alguna vez con médico anterior sin sus padres o
tutor en la oficina del médico?

s

[] No

¢ Trabajo su médico anterior activamente con usted
para ayudarlo a adquirir la capacidad de manejar su
propia salud y cuidado médico? (por ejemplo, conocer
sus medicamentos y los efectos secundarios, saber qué
hacer en caso de emergencia)*

[] Mucho

[J Un poco

[ Algo

] En absoluto

7.

10.

11.

12.

13.

14.

¢ Trabajé su médico anterior activamente con usted
para pensar y planificar el futuro (por ejemplo, tomarse
el tiempo para conversar sobre planes sobre
educacion, trabajo, relaciones y desarrollo de
habilidades para una vida independiente)?*

[] Mucho

[] Un poco

[] Algo

[] En absoluto

¢ Con qué frecuencia fijaba usted sus propias citas
médicas con su médico anterior?

[] Nunca

[] Aveces

[] Por lo general

[] Siempre

¢ Le explicd su anterior médico los cambios legales en
confidencialidad, toma de decisiones y consentimiento
que ocurren a los 18 afos?

asi

] No

¢ Trabajo su anterior médico activamente con usted
para elaborar un plan escrito para atender sus metas y
necesidades de salud?*

asi

[ No

¢Elabord el anterior médico su resumen médico y se 1o
comunico a usted?

asi

[ No

¢ Tenia su anterior médico informacion sobre recursos
en la comunidad?

[ Si

[INo

¢Sabe usted como estara asegurado/a cuando se
convierta en adulto?*

asi

[ No

¢Le ayudo el médico anterior para elegir un nuevo
médico para transferir sus cuidados?
s
[]No
continda »
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/

20
15. ¢ Tenia el médico su historial médico antes de la 18. 4Como podria su médico mejorar el proceso de cambio
primera visita? a un nuevo médico?
si
[INo
] No sé

[] Todavia no tuve la primera cita

16. ¢Se sintid preparado/a para cambiar a un médico de
adultos?
[J Muy preparado
[ Un tanto preparado
] No preparado

17. ¢A qué edad cambid a un médico de adultos?

Edad

*Adaptado del National Survey of Children’s Health

Muchas gracias
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Ejemplo del cuestionario sobre la transicion de la atencion meédica
para los padres/cuidadores
Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados de salud del paciente 2.0

Este es un cuestionario optativo sobre su experiencia al cambiar de la atencion médica pediatrica a la atencién médica de adultos. Si
usted decide participar, sirvase responder a cada pregunta marcando el recuadro a la izquierda de la pregunta. Sus respuestas a este
cuestionario seran confidenciales.

1.

¢Con qué frecuencia el médico de su hijo le explica las
cosas de una manera facil de entender?

[] Siempre

[ Por lo general

[] A veces

[1 Nunca

¢+Con qué frecuencia el médico de su hijo/a lo escuchd
atentamente?

[] Siempre

[ Por lo general

[ A veces

[] Nunca

¢ Respeto el médico de su hijo/a la forma en que las
costumbres y creencias afectan el cuidado médico?
[ Mucho

[] Un poco

[ Algo

[] En absoluto

¢;Habld el médico de su hijo/a con usted o tiene el
consultorio una politica que le informe a usted a qué edad su
hijo podria tener que cambiar a nuevo médico que trata
principalmente adultos?

s

[]No

¢Su hijo habld con el médico s6lo, mientras usted esperaba

en la sala de espera?

s

[ No

[] No se aplica (si su hijo tiene discapacidades intelectuales
importantes)

¢ Trabajo el médico activamente con su hijo/a para ayudarlo
a adquirir las aptitudes necesarias para manejar su propia
salud y cuidado médico (por ejemplo, conocer sus
medicamentos y los efectos secundarios, saber qué hacer
en caso de emergencia)?*

] Mucho

[] Un poco

[ Algo

[] En absoluto

10.

11.

12.

13.

14.

¢ Trabajo el médico de su hijo/a activamente con su hijo para
pensar en un plan para el futuro (por ejemplo, tomarse
tiempo para conversar sobre planes para el futuro, sobre
educacion, trabajo, relaciones y el desarrollo de habilidades
para la vida independiente)?*

[] Mucho

] Un poco

[ Algo

[] En absoluto

¢Con qué frecuencia su hijo/a fijo sus propias citas médicas
con el médico?

] Nunca

7 A veces

[ Generalmente

[ Siempre

[] No se aplica

¢ Le explicd el médico de su hijo/a los cambios legales en la
confidencialidad, la toma de decisiones y el consentimiento
que ocurren a los 18 afos de edad?

[ Si

[ No

¢ Trabajo el médico de su hijo/a activamente con su hijo/a
para elaborar un plan escrito a fin de cumplir con sus metas
y necesidades de salud?*

asi

[ No

¢El médico de su hijo/a, elabor y compartio el resumen
médico con usted y con su hijo/a?

asi

[ No

¢ Tenia su médico informacion sobre recursos en la
comunidad?

st

] No

¢Sabe usted como estara asegurado su hijo/a al convertirse
en adulto?*

asi

[ No

¢;Le ayudo el médico de su hijo/a en elegir un nuevo médico
para transferir el cuidado de su hijo/a?

] Yes

O  No Continua »
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’3,- X Ejemplo del cuestionario sobre la transicion de la atencion médica

] l I para los padres/cuidadores
HU [ansition Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados de salud del paciente 2.0

/

15. 4 Tenia el médico de adultos su historial médico antes de la 18. ¢COmo podria, el médico de su hijo/a, haber realizado el
primera cita? cambio a un médico de adultos de una manera mejor para
st usted y para su hijo/a
I No
] No sé

[] Todavia no tuve la primera cita

16. ¢Se sintid su hijo/a preparado para cambiar a un médico de
adultos?
] Muy preparado

] Un tanto preparado
[] No preparado
[] No se aplica

17. ¢A qué edad su hijo/a cambié a médico de adultos?

Edad

*Adaptado del National Survey of Children’s Health

Muchas gracias
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Evaluacion basal de las actividades de transicion en la

atencion medica del joven en transicion a médico de adultos
Los seis elementos esenciales de la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

rN
o1 transition

Introduccion

Got Transition ha desarrollado dos métodos de medicion distintos, que se describen a continuacion, para evaluar Los Seis Elementos Es-
enciales de la Transicion de los Cuidados Médicos del Paciente 2.0 que se incorporan a los procesos clinicos. Ambos se basan en
Informe Clinico de AAP/AAFP/ACP sobre transicion y en los Seis Elementos Esenciales. Estos instrumentos estan disponibles en la pagina
web: www.GotTransition.org.

Instrumento de medicion del proceso de
transicion en la atencion medica

Evalu_ac_:i()n basal de Ie_is activit_jades de
transicion en la atencion médica

Este es un método de autoevaluacién cualitativa que les permite
a los proveedores individuales, a los consultorios médicos y a las
redes determinar el nivel de apoyo existente para la transicion
de sistemas médicos, para jovenes y familias que se encuentran
en el proceso de transicion de la atencion médica pediatrica a la
atencion médica de adultos. Esta evaluacion ofrece una vision
general de cuanto avanza un consultorio en la implementacion

Este es un método de puntaje objetivo, con especificaciones de
documentacion, que le permite al consultorio o red evaluar el pro-
greso en la implementacion de los Seis Elementos Esenciales y,
en Ultima instancia, difundirlo a todos los jévenes de 12 de edad
en adelante. Debe realizarse al comienzo de una iniciativa de mejo-
ramiento de la transicion como una medida de referencia, y luego,
repetirse periddicamente para evaluar el progreso.

de los Seis Elementos Esenciales.

Instrucciones para realizar la Evaluacion Basal de las Actividades de Transicion en la Atencion Médica
Para cada uno de los Seis Elementos Esenciales se obtiene un puntaje entre 1 (basico) y 4 (completo).

Si el nivel se completa parcialmente pero no totalmente, el puntaje debe fijarse al nivel mas bajo.

En la Gltima pagina de este instrumento se presenta un cuadro con los puntajes totales.
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Evaluacion basal de las actividades de transicion en la
atencion meédica del joven en transicion a médico de adultos (viene de la pagina anterior)

JOLTransIon | Los seis elementos esenciales de la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0
m Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3 Nivel 4 m
1. Politica de Existen diferencias entre los médicos con re- Los médicos siguen una politica uniforme pero no - El consultorio tiene una politica o enfoque de tran-  El consultorio tiene una politica o método de tran-
transicion specto a los métodos de transicion de la atencion — escrita acerca de la edad para efectuar la trans-  sicion escrito, elaborado con aportes de jévenes  sicion escrito, elaborado con aportes de jovenes
médica de un médico a otro. Entre estas diferen- ~ ferencia. El enfoque para planificar la transicion y familias que incluye informacion sobre confiden- y familias que incluye informacion sobre confiden-
cias se incluye la edad apropiada para transferirse  difiere entre los médicos. cialidad y consentimiento y establece el método cialidad y consentimiento, una descripcion del
al cuidado del médico de adultos. de transicion del consultorio y la edad para trans- - método de transicion del consultorio y la edad de
ferirse. La politica no se le comunica sistematica-  la transicion. Los médicos hablan sobre la politica
mente al joven ni a la familia. de transicion con los jovenes y sus familias, a par-
tir de los 12 a 14 afios de edad. La politica se
publica y el personal del consultorio esta familiar-
izado con ella.

2. Seguimientoy  Existen diferencias entre los médicos para selec-  Los médicos utilizan el historial clinico del pa-  El consultorio tiene un diagrama de flujo o unreg-  El consultorio tiene un diagrama de flujo o un reg-
supervision de  cionar a jovenes en transicion, pero la mayoria es-  ciente para documentar alguna informacion per- istro de la transicion para seleccionar y dar istro individual para seleccionar y dar seguimiento
la transicion pera hasta que los jovenes se acercan a la edad tinente sobre la transicion (por ejemplo, seguimiento a los jovenes en transicion, de 14 a los jovenes en transicion, de 14 afos de edad

de transferencia para seleccionarlos y preparar- informacion sobre el futuro médico, fecha de afios de edad en adelante, 0 a un subgrupo de en adelante, 0 a un subgrupo de jovenes con
|os. transferencia). jovenes con afecciones cronicas, a medida que afecciones cronicas, a medida que avanzan y
avanzan y cumplen con algunos, aunque no cumplen con cada uno de los “Seis Elementos
todos, l0s procesos de transicion. Esenciales de la Transicion de los Cuidados

Médicos 2.0,” usando, en lo posible, registros.

3. Nivel de Existen diferencias entre los médicos en términos  Los médicos ofrecen al joven momentos en pri-  El consultorio ofrece al joven momentos en pri-  El consultorio ofrece al joven, momentos en pri-
preparacion de la edad en la cual el joven comienza a tener vado con el médico, en forma sistematica, de- vado con el médico, en forma sistemética, a partir  vado en con el médico, a partir de los 14 afios
parala momentos en privado con el médico durante vis-  spués de los 14 afios de edad sin la presencia de  de los 14 afios de edad durante visitas preventi-  de edad durante visitas preventivas. Los médicos
transicion itas preventivas sin padres/guardian presentes. padres/guardian. Por lo general, esperan para vas, y los médicos hablan con el paciente acerca usan un instrumento de evaluacion es-

Rara vez se evalla el nivel de preparacion para la
transicion.

evaluar el nivel de preparacion para la transicion/
habilidades de cuidado propio, hasta acercarse a
la fecha de la transferencia.

del nivel de preparacion para la transicion/habili-
dades de cuidado propio y los cambios en el en-
torno de la atencion médica de adultos, a partir
de los 14 a 16 afos de edad, pero no se utiliza
una herramienta de evaluacion formal.

tandarizado sobre el nivel de preparacion para
la transicion. A partir de los 14 a 16 afios de
edad, se incorporan metas y necesidades con
relacion al cuidado propio.

4. Planificacion
dela
transicion/
Integracion en
sistema de
atencion
meédica de
adultos

Existen diferencias entre los médicos en cuanto
a manera de abordar las necesidades y metas de
la transicion de la atencion médica. Rara vez
ponen a disposicion del paciente un plan de aten-
cion de médica (que incluya el resumen médico,
plan para emergencias y metas y pasos a seguir
en la transicion) o una lista de médicos de adul-
tos.

Los médicos abordan necesidades y metas de
transicion en forma sistematica, como parte del
plan de atencion médica. Por lo general, le ofre-
cen al paciente una lista de médicos de adultos
cuando se acerca la fecha de la transferencia.

El consultorio trabaja, en colaboracion con jovenes
y familias, para desarrollar y actualizar su plan de
atencion médica con metas de transicion de pri-
oridad y preferencias para seleccionar un médico
de adultos. Este plan de atencién médica se ac-
tualiza regularmente y esta a disposicion del joven
y su familia.

El consultorio ha incorporado la transicion en el
formulario del plan de atencion médica para todos
los pacientes. Se les recomienda a todos los
médicos que trabajen en colaboracion con
jovenes y familias para fijar metas de transicion y
para actualizar y compartir el plan de cuidado. Los
médicos atienden la necesidad de apoyo para
tomar decisiones antes de los 18 afios de edad.
El consultorio cuenta con una lista de médicos de
seleccionados y presta asistencia al joven en la
seleccion de un médico de adultos.
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5. Transferencia
al sistema de
atencion
médica de
adultos

Evaluacion basal de las actividades de transicion en la

atencion meédica del joven en transicion a médico de adultos (viene de la pagina anterior)
Los seis elementos esenciales de la transicion de los cuidados médicos del paciente 2.0

Nivel 1

Nivel 2

Nivel 3

Nivel 4

Los médicos envian el historial médico del pa-
ciente al médico de adultos, a solicitud del pa-
ciente en transicion.

Los médicos envian sistematicamente los histo-
riales médicos a los médicos de adultos para sus
pacientes en transicion.

El consultorio envia un paquete de transferencia
que incluye el plan de cuidado (que incluye la Ul-
tima evaluacion sobre el nivel de preparacion para
la transicion, las metas/acciones de transicion, re-
sumen médico y plan de atencion de urgencia, y
si fuera necesario, documentos legales y una ficha
descriptiva sobre la afeccion).

El consultorio envia un paquete de transferencia
completo (que incluya la Ultima evaluacion sobre
el nivel de preparacion para la transicion, las
metas/acciones de transicion, resumen médico y
plan de atencién de urgencia, y si fuera necesario,
documentos legales y una ficha descriptiva de la
afeccion), y los médicos pediatras se comunican
con los médicos de adultos, para garantizar la re-
sponsabilidad del médico de atender al joven
hasta sea atendido por el médico de adultos.

6. Finalizacion de
la transicion/
Continuacion
de la atencion
médica

Los médicos no cuentan con un proceso formal
para dar seguimiento a los pacientes que se
transfirieron a un nuevo Médico de adultos.

Los médicos le solicitan al paciente que les hagan
saber si la transferencia al médico de adultos se
realiz sin percances.

El consultorio pediatrico se comunica con el con-
sultorio médico de adultos para confirmar la final-
izacion de la transferencia/primera cita y ofrece
asistencia en la consulta, si fuera necesario.

El consultorio confirma la finalizacion de la trans-
ferencia, 1a necesidad de asistencia en la consulta
y solicita sugerencias de los pacientes con re-
specto a la experiencia de transicion.

Opiniones de los
jovenes, familias
y jovenes adultos

El consultorio no cuenta con un proceso formal
para recoger las sugerencias de los jovenes y sus
familias sobre apoyo a la transicion.El consulto-
rio recibe sugerencias de los jovenes y sus famil-
ias por medio de un cuestionario sobre la
transicion.

El consultorio trabaja en colaboracion con jovenes
y sus familias para elaborar o revisar el cues-
tionario sobre la transicion y realiza el cuestionario
con jovenes y familias que califican para el
mismo.

El consultorio trabaja en colaboracion con jovenes
y sus familias para elaborar o revisar el cues-
tionario sobre la transicion, realiza el cuestionario
con jovenes y familias elegibles y trabaja en co-
laboracion con jovenes y familias para desarrollar
estrategias para abordar temas de interés deter-
minados en el cuestionario sobre transicion.

El consultorio trabaja en colaboracion con jovenes
y sus familias para elaborar o revisar el cues-
tionario sobre la transicion, realiza el cuestionario
con jovenes y familias elegibles y trabaja en co-
laboracion con jovenes y familias para desarrollar
estrategias para abordar temas de interés deter-
minados en el cuestionario sobre transicion.

Liderazgo de
jovenes, familias
y jovenes adultos

Los médicos les ofrecen a los jovenes y sus fa-
milias herramientas e informacion sobre la tran-
sicion al sistema de cuidado médico de adultos.

El consultorio trabaja en colaboracion con el joven
y su familia para crear e implementar programas
de educacion relacionados con la transicion para
el personal del consultorio.

El consultorio incluye a los jovenes y a sus familias
como miembros activos de un consejo asesor ju-
venil para la transicion o de un equipo de mejo-
ramiento de la calidad de la transicion.

El consultorio médico garantiza la representacion
equitativa de jovenes y familias en la planificacion
estratégica relacionada con la transicion de la
atencion médica.

El cuadro a la derecha puede utilizarse para sumar el nimero total de puntos obtenido por su
consultorio médico obtuvo en la version pediatrica de la Evaluacion Basal de Actividades de

Transicion de la Atencion Médica.

Este formulario tiene el objetivo de evaluar a:

[ 1Un médico individual
[ Un consultorio individual
[ 1Una red de consultorios

Actividades De La Transicion

Politica de transicion 4
Seguimiento y supervision

Nivel de preparacion para la transicion
Planificacion de la transicion
Transferencia de la atencion médica
Finalizacion de la transicion
Sugerencias de jovenes y familias
Liderazgo de jovenes y familias

Posible

B A

Total 32

PUNTAJE

Puntaje
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Instrumento de medicion del proceso de transicion de los cuidados

médicos del joven en transicion a un médico de adultos
Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados de salud del paciente 2.0

rN
o1 transition

Introduccion

Got Transition ha desarrollado dos métodos de medicion diferentes, que se describen a continuacion, para evaluar la incorporacion de Los
Seis Elementos Esenciales de la Transicion de los Cuidados Médicos del Paciente 2.0 en los procesos clinicos. Ambos se basan en
el Informe Clinico de AAP/AAFP/ACP sobre transicion y los Seis Elementos Esenciales. Estos instrumentos estan disponibles en la pagina

web: www.GotTransition.org.

Evaluacion basal de las actividades de
transicion en la atencion medica

Este es un método de autoevaluacion cualitativa que les permite
a los médicos, a los consultorios médicos y a las redes,
determinar el nivel de apoyo que existe actualmente para efectuar
la transicion de los cuidados médicos para los jovenes y familias
que se encuentran en el proceso de transicion de la atencion
médica pediatrica a la atencion médica de adultos. Esta
evaluacion ofrece una vision general de cuanto ha avanzado un

Instrumento de medicion del proceso de
transicion en la atencion médica

Este es un método de puntaje objetivo, con especificaciones de
documentacion, que le permite al consultorio médico o red evaluar
el progreso de la implementacion de los Seis Elementos Esen-
cialesy, en Ultima instancia, difundirlo a todos los jovenes de 12
afos de edad en adelante. Debe realizarse al comienzo de una ini-
ciativa de mejoramiento de la transicion como una medida de ref-
erencia, y luego, repetirse periddicamente para evaluar el progreso.

consultorio médico en la implementacion de los Seis Elementos
Esenciales.

Instrucciones para completar el Instrumento de Medicion del Proceso de Transicion de la Atencion Médica:

Cada uno de los Seis Elementos Esenciales puede evaluarse segun si algunos o todos los pasos de la implementacion se completaron. Los puntajes
para cada paso varian dependiendo de la complejidad o importancia. Por ejemplo, formular una politica de transicion escrita tiene un puntaje de 4; esto
significa que si ese paso se completd, el consultorio médico o red recibiria un puntaje de 4. Si no se completo, el puntaje sera un 0. Publicar la politica de
transicion tiene un puntaje de 2, y del mismo modo, no publicar la politica seria un 0.

Ademas de evaluar la implementacion y la participacion del joven y su familia, este instrumento de medicion evalia su difusion a todos los jovenes que
califican, a partir de los 12 afos de edad, dentro de un consultorio médico o red. Ello significa que, si un consultorio médico o un plan comienzan con un
subgrupo de jovenes con necesidades especiales, estarian alcanzando a un 10%, 0 menos, de los pacientes elegibles, recibiendo un puntaje de 1. Si los
Seis Elementos Esenciales se estan aplicando a todos los jovenes elegibles con o sin afecciones cronicas, obtendrian un puntaje maximo de 5 puntos.

En la Ultima pégina de este instrumento se presenta el puntaje correspondiente a los siguientes criterios: implementacion total, participacion de la familia
y difusion. Los consultorios médicos y los planes pueden decidir marcar puntos solamente para la implementacion y la participacion de la familia al
comenzar una iniciativa de mejoramiento de la calidad de la transicion y marcar el puntaje de la difusion después de que los Seis Elementos Esenciales

se hayan incorporado en los procesos clinicos en curso.
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Instrumento de medicion del proceso de transicion de los cuidados médicos

n

s del joven en transicion a un médico de adultos (viene de la pagina anterior)
(ot transiion

Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados de salud del paciente 2.0

‘ A) Implementacion en consultorio médico médico/Red
1. Politica de transicion
Se elabora una politica/criterios que describen el método de transicion del consultorio médico
Se incluye informacion sobre confidencialidad y consentimiento a los 18 afios en la politica/criterios de transicion
Se publica la politica/criterios (en los espacios de clinicas publicas, pagina web del consultorio médico)
Se capacita al personal del consultorio médico sobre la politica/criterios de transicion y su papel en el proceso de transicion
Se designa a determinadas personas del consultorio médico para incorporar los Seis Elementos Esenciales en los procesos clinicos

Subtotal de politica de transicion:

2. Seguimiento y supervision de la transicion

Se establecen criterios y procesos para seleccionar a la poblacion meta en transicion y se incorporan en los diagramas de flujo o
registros individuales sobre transicion

Se incorporaron los elementos esenciales de la transicion en los procesos clinicos (por ejemplo, registros médicos electronicos,
fichas clinicas de evolucion, plan de atencion médica)

Subtotal de seguimiento y supervision de la transicion:

3. Nivel de preparacion para la transicion
Se adopta un instrumento de evaluacion de la transicion para usarse en el consultorio médico

Se incorpora una evaluacion clinica sobre el nivel de preparacion para la transicion en los procesos clinicos

Subtotal del nivel de preparacion para la transicion:

4. Planificacion de la transicion

Se desarrolla un plan de atencion médica que incorpora las conclusiones de la evaluacion sobre el nivel de preparacion para la transi-
cion, los objetivos y las acciones de prioridad.

Antes de cumplir 18 afios de edad, se establece un proceso clinico para evaluar la necesidad de apoyo para tomar decisiones

Se elabora un resumen médico y un plan de atencion para emergencias

Se pone a disposicion del paciente una lista de recursos de apoyo dentro de la comunidad

Se establece un proceso para ponerse de acuerdo y comunicarse con el proveedor de adultos seleccionado

Subtotal de planificacion de la transicion::

5. Transferencia de la atencion médica
Se adopta un instrumento de evaluacion sobre cuidado propio para ser utilizado en el consultorio médico
Se elaboran modelos de formularios sobre el resumen médico y el plan de atencion médica

Subtotal de transferencia del cuidado:

6. Finalizacion de la transferencia
Se establece un mecanismo para obtener la opinion del joven adulto acerca del proceso de transicion

Subtotal de participacion de jovenes y familias:

"Sioto | Poie [Rasl Doumoniaionpusio |

Si=4
Si=4
Si=4
Si=4
Si=4
14
Si=3
Si= 4
7
Si=4
Si=3
7
Si=4
Si=2
Si=4
Si=2
Si=2
14
Si=4
Si=2
6
Si=3
3

Politica de transicion
Politica de transicion
Foto

Fecha(s) del programa
Descripcion de funciones

Captura de pantalla [screenshot] o copia de
registro/lista

Captura de pantalla [screenshot] o copia del
archivo

Evaluacion sobre el nivel de preparacion para
la transicion

Diagrama de flujo del proceso clinico

Ejemplo de plan de cuidado

Politica del consultorio médico
Resumen médico portatil
Lista de recursos

Politica del consultorio médico

Lista de control del paquete de transferencia
Carta de transferencia

Cuestionario o preguntas para entrevista

Continta en la pagina siguiente »
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Instrumento de medicion del proceso de transicion de los cuidados médicos

/ D del joven en transicion a un médico de adultos (viene de la pagina anterior)
ﬂﬂl fransition Los seis elementos esenciales para la transicion de los cuidados de salud del paciente 2.0

El cuadro que se presenta a continuacion se puede utilizar para sumar el total de puntos que su consultorio médico obtuvo en la implementacion de los Seis Elementos Esenciales

1. Politica de 2. Seguimiento y 3. Nivel de 4. Planificacion de la | 5. Transferencia de | 6. Finalizacion de la
transicion supervision preparacion para transicion la atencion transferencia Total Score
la transicion médica

Posible Puntaje Posible Puntaje Posible Puntaje Posible Puntaje Posible Puntaje Posible Puntaje Posible Puntaje
Implemen_tacnon enel 14 7 7 14 6 3 51
consultorio/red
Opinion y liderazgo de ) | _ ) | _ | | _ ) | _ 1 _ 1 _ 9
jovenes y familias
Difusion en
consultorios médicos/ 5 5 5 10 5 10 40
red
Total 19 12 12 24 11 13 100
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