Creciendo fuertes:

Guia de transicion de atencion médica para
jovenes con condiciones médicas cronicas.

PARTE 1



Esta guia es sobre ti

Tu eres el experto cuando se trata de tu propia salud. Vives cada dia con una
discapacidad o condicion médica cronica. Por ello, has obtenido una fuerza y un

conocimiento Unicos a partir de esta experiencia.

Esta guia te ayudara a ser tu mejor version. También te ayudara a hacer lo siguiente:
- Pensar en quién eres y qué cosas te importan
- Pedir lo que quieres y necesitas

- Tomar decisiones que sirvan para ti
- Hacer mas de lo que te gusta, ahora y a futuro

Nuestro objetivo es ayudarte a crecer fuerte y con confianza.
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¢Que significa esa palabra?
Comencemos definiendo algunas palabras y algunos
términos que podrias encontrar en esta guia o al hablar

sobre la salud. Estas palabras definen a las personas sin
importar su edad, género, raza, religion y origen.

Defensa: Es pronunciarse a favor de tu situacion y la

de otras personas para pedir que se satisfagan sus
necesidades. Esto también tiene que ver con apoyar a
otras personas con respecto a sus necesidades, o0 apoyar
algo que mejore tu vida o la de otras personas.

Autonomia: Es aprender a tomar decisiones, pedir
ayuda cuando la necesites y participar en las decisiones

w\l/ ~ vinculadas a tu cuidado, escuela y futuro. La autonomia
@ significa poder opinar sobre lo que te pasa y tomar
ad decisiones que mejor te funcionen. La autonomia es

importante para cualquier persona y puede variar segun
el caso; no existe una sola forma valida.

Cronico: Son enfermedades o condiciones que duran

1 ano o mas y requieren una atencién meédica continua,
la limitacion de ciertas actividades diarias o ambas. Esta
definicion proviene de los Centros para el Control de
Enfermedades (solo en inglés).

o Discapacidad: Es una condicion que puede redefinir cémo
alguien juega, aprende, o interactda con amigos. A veces
& esto implica tener que usar distintas herramientas o
formas de apoyo para facilitar esas actividades.
‘ ﬁ

Identidad de discapacidad: Es la percepcion propia que
alguien asume como persona con una discapacidad. Esto

a menudo tiene que ver con las caracteristicas personales,
las experiencias de vida y todo lo que eso significa. También
puede incluir un sentido de pertenencia y vinculacion con

la comunidad de personas con discapacidad

que te rodea.
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https://www.cdc.gov/chronic-disease/about/index.html
https://www.cdc.gov/chronic-disease/about/index.html
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Familia: Esta palabra hace referencia a las personas
gue son cercanas a ti y te apoyan. Pueden ser padres,
hermanos, abuelos u otros parientes, pero también
pueden ser amigos, vecinos, cuidadores u otros adultos
de confianza que cuentas como familia.

Condicion de salud: Este término puede cubrir varios
aspectos, como la discapacidad, las enfermedades a largo
plazo, la salud del comportamiento e incluso la salud
mental. Algunas personas y organizaciones vinculadas

a la salud utilizan el término “nifos y jovenes con
necesidades médicas especiales” para describir esto.

Alfabetizacion en salud: Es la capacidad de encontrar,
comprender y usar informacion médica para tomar
decisiones oportunas sobre tu salud.

HCT (por sus siglas en inglés, Transicion de atencion
médica): Es el cambio que contempla que la familia deje
de tomar la mayoria de las decisiones vinculadas a tu
atencidon médica para que las tomes tu. La cantidad y el
tipo de decisiones que tomes pueden ser distintas a las
de otras personas, incluso de aquellas que transitan la
misma condicién médica croénica o discapacidad que tu.
Algunos ejemplos, que podrian o no aplicar a tu situacion
de forma directa, pueden incluir el aprender a como
administrar los aspectos vinculados a la salud, la escuela,
el trabajo, las finanzas (dinero), la preparacion de
comidas y las relaciones. Obtén mas informacion sobre la

diferencia entre los cuidados pediatricos y aquellos para
adultos aqui (solo en inglés).

Salud mental: Esto se relaciona con la forma en que
sientes, piensas y actuas. Incluye las emociones, los
habitos, las formas de manejar el estrés o los problemas,
y las relaciones. Cuidar tu salud mental es tan importante
como cuidar tu cuerpo.

Neurodivergente: Es una palabra que aplica a las
personas cuyos cerebros funcionan de forma distinta al
de las personas neurotipicas.

4

CRECIENDO FUERTES

77
7

‘illlllllllllll


https://gottransition.org/resource/?pediatric-vs-adult-care-differences
https://gottransition.org/resource/?pediatric-vs-adult-care-differences
https://gottransition.org/resource/?pediatric-vs-adult-care-differences
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“Normal”: Las personas usan mucho esta palabra. Sin
embargo, no existe una sola forma de ser normal o de
vivir una experiencia normal. Por eso es que la palabra
aparece entre comillas. Cada persona es distinta al igual
gue sus necesidades médicas, sus actividades diarias o
sus dolores y sintomas. Por ello, lo que es normal o tipico
para ti podria no serlo para otra persona.

Pediatra: Es un médico capacitado para el cuidado de
bebés, ninos y jévenes hasta la edad de los 21 anos.

PCP (por sus siglas en inglés, Proveedor de atencién de
salud principal): Es el médico o enfermero al que acudes
para realizarte chequeos frecuentes, cuando te sientes
enfermo o cuando tienes preguntas sobre tu salud. Ellos
te ayudan a cuidar tu salud y pueden derivarte a un
especialista en caso de que necesites mas ayuda.

Especialista: Es un médico que se enfoca en una parte
especifica del cuerpo o en un problema de salud
particular, como un cardiologo o un alergélogo.

Preadolescentes, adolescentes y jovenes: Estas son
palabras para describir a las personas entre las edades
de 9 a 24 anos. Esta guia se hizo para cualquier persona
gue pueda encontrarla util, sin importar su edad.




Comencemos

Esta guia se hizo para ninos y adolescentes en distintas etapas del desarrollo, no
para una edad o un grado escolar en particular. Cada uno crece y aprende a su propio
ritmo. Sin importar qué edad tengas, esta guia puede ayudarte a pensar en lo que
vendra a futuro.

Ya sea que hayas iniciado la escuela media o que te estés preparando para la escuela
secundaria, de seguro has notado que la vida es distinta de lo que era cuando eras
mas pequeno. Es una buena idea pensar sobre qué ha cambiado, qué cosas te
importan y qué cosas desearas con el paso del tiempo.

Pensar en el futuro puede dar miedo. Esta
bien que eso pase. Los eventos futuros no
ocurren de repente ni al mismo tiempo. Si
inicias esta experiencia temprano, tendras
mas practica y podras tomar decisiones que
te den resultado.

A medida que crezcas, algunos de los medios

de ayuda que tienes ahora podrian cambiar. Por
ejemplo, puedes cambiar a tu pediatra por un
médico para adultos. También puede que recibas
menos apoyo de tu escuela o de tu equipo de
atencion médica.

A veces a esto se lo conoce como un corte

de servicios. Esto puede comenzar luego de

la escuela secundaria, cuando comienzan a
producirse cambios en los sistemas y medios de
apoyo de los que te beneficiabas.

Por eso es importante tener un plan para el
momento en el que comiencen a darse esos
cambios. Hablar con tu familia, tus maestros y tus
médicos puede ayudarte a asegurarte de continuar
recibiendo la ayuda que necesites a medida que
crezcas. Puede ayudarte a mantener los cuidados
preventivos, que es aquel cuidado frecuente que
mantiene tu cuerpo saludable y ayuda a detectar
problemas en etapas tempranas.
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:Qué son los cuidados preventivos?

Los cuidados preventivos incluyen consultas con médicos, dentistas u otros profesionales de
asistencia, incluso cuando no estés enfermo. Incluyen aspectos como los siguientes:

Vacunas

Limpieza dental

Chequeos oculares y auditivos
Evaluaciones de salud y chequeos

Estas consultas pueden ayudar a detectar problemas con anticipacion, lo cual te permitira seguir
haciendo las cosas que te resultan importantes. Los jévenes y las familias pueden saber qué
esperar y como prepararse visitando el siguiente articulo de la pagina Amaze: Seguridad personal:
Chequeo anual: el “antes”, “durante” y “después” de una consulta médica.



https://amaze.org/video/a-yearly-checkup/

¢ Estas listo para tomar el control?

Comencemos poniendo en practica algunas habilidades de alfabetizacion en salud. Recuerda que
la alfabetizacion en salud es la capacidad de encontrar, comprender y usar la informacion médica
para tomar decisiones oportunas sobre tu salud. No hace falta que aprendas todo al mismo tiempo.
Empieza con poco y toma confianza de formas que te den resultado.

Aqui hay 3 formas de empezar:

1. Conoce tu condicion. Aprende su nombre
(y sobrenombre, si es que tiene alguno).

Compartelo solo con gente de tu confianza.

2. Haz un seguimiento de tus medicamentos.
Anota los nombres y las alergias, asi
como la hora, el motivo y la cantidad de
medicamentos que consumes.

3. Verbaliza tu cuidado. Practica decir qué
cosas haces para mantenerte saludable,
como usar algun dispositivo, asistir a citas
médicas o hacer terapia.
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Consejos para facilitar el proceso:

Aqui hay algunos aspectos que pueden ayudarte
a organizarte con respecto a tu salud:

Prepara recordatorios en tu teléfono, tableta
o carpeta para saber cuando debes tomar
tus medicamentos. También puedes guardar
tu historial clinico en tu configuracion de
salud, para que los paramédicos puedan
encontrar dicha informacion en caso de una
emergencia.

Prueba usar aplicaciones de salud. Algunas
aplicaciones pueden ayudarte a llevar

un seguimiento de sintomas, dolores y
medicamentos. Hay otras que sirven para
programar consultas médicas o comunicarse
con tu médico o farmacia. Asegurate de
revisar las normas de privacidad con algun
adulto antes de agregar una aplicacion
nueva.

Lleva esta guia a tu proxima cita médica.
También puedes usar un documento de
computadora o un cuaderno para realizar un
seguimiento de tu informacion.

Haz preguntas si hay cosas que no
entiendes. Las charlas médicas pueden ser
confusas, por lo cual resulta util pedirle a

tu equipo de salud que te clarifique culquier
duda que tengas.

Pide una explicacion visual si te resulta

util. Si sabes qué clase de apoyo te ayuda a
aprender mejor, hazselo saber a tu equipo
de atencion meédica. Es una buena forma de
defender tus necesidades.

Esta bien si avanzas lento y cometes
errores. Estas aprendiendo y eso toma
tiempo.



¢Estas listo para asumir mas responsabilidades? Toma el control de tu salud.

Si quieres formar parte de un viaje escolar, juntarte con amigos o pasar la noche en algun lado, te
ayudara saber como atender tus necesidades médicas o como pedir ayuda para hacerlo.

Empieza de a poco. Escoge algunas
acciones de esta lista por las que creas
que puedes empezar:

1. Tomar mis medicamentos cuando
corresponda.

2. Avisarle a alguien cuando necesite reponer
mis medicamentos para que me ayuden a
conseguir mas.

3. Programar mis citas médicas por mi cuenta
(lamando, enviando mensajes de texto o
verificando mi expediente médico en linea.

4. Completar formularios médicos con ayuda
para poder aprender sobre mi historial
clinico.

5. Obtener mas informacidn sobre mi condicion
(una 0 mas) leyendo o haciendo preguntas.

6. Buscar informacion de salud en sitios
web de confianza. Esta bien pedir ayuda
a un maestro, cuidador, u otro adulto de
confianza para asegurar que el sitio web sea
de confianza.
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¢Como comprobar la fiabilidad de un sitio
web dedicado a la salud?

Algunos sitios web son mas confiables que

otros. Busca sitios web con las siguientes

terminaciones:

« .gov: terminacion de paginas
gubernamentales, como doh.wa.gov (solo en

inglés), CDC.gov o NIH.gov

« .org: terminacién de organizaciones fiables
como KidsHealth.org

» .edu: terminacion para escuelas y
universidades

Privacidad y confidencialidad

Es un buen momento para pensar en tu
privacidad y en las personas con las que
querras compartir tu historial clinico a futuro.
Es importante hablar sobre la confidencialidad.
La confidencialidad implica que tu informacion
sobre salud privada se mantendra protegida y
solo se compartira con las personas que hayas
elegido. Preguntale a tu médico cémo funciona
esto con respecto a tu historial clinico.


https://doh.wa.gov
https://doh.wa.gov
https://www.cdc.gov/
https://www.nih.gov/
https://kidshealth.org/

Consejo: Consulta doh.wa.gov/teenhealthhub para obtener informacion de
confianaza y apropiada para adolescentes. La informacion de salud de estos sitios
web es mas precisa y fiable.

Consejo sobre el uso de tecnologia: Ten en cuenta que, dentro de un tiempo, podrias
tener la posibilidad de usar IA (inteligencia artificial) para programar tus citas médicas.

Es Tu turno

¢ De qué cosas podrias encargarte por tu cuenta? Usa
este espacio para escribir, dibyjar o bosquejar lo que
quieras.



https://doh.wa.gov/teenhealthhub

@ La adolescencia puede ser abrumadora

Ser adolescente puede ser grandioso y dificil al mismo tiempo.

Estas conociendo personas nuevas, probando cosas nuevas y aprendiendo a como valerte por ti mismo.
También se estan dando muchos cambios. Si vives con una condicion médica cronica, puedes sentir que
tienes mucho mas por afrontar.

No estas solo. Hay muchos jovenes que también se sienten asi.

¢Qué podria ser atil? Anotar cosas en un diario u otras actividades, como jugar
videojuegos, tomar fotografias y escuchar musica.

Puedes hacer lo siguiente:

Escribir en un cuaderno, anotar cosas en tu teléfono o tableta, o grabar notas de voz
Escuchar musica

Hacer arte

Ocuparte de los jardines que estan afuera

A veces te servira sacarte los pensamientos y sentimientos de adentro para que las cosas no te
abrumen tanto.

Anotar cosas en un diario puede ayudarte a lo siguiente:

Lidiar con el estrés y los sentimientos importantes
Mantenerte enfocado en los objetivos relacionados con tu actividad escolar,
tus relaciones con amigos o el cuidado de tu salud
Celebra tu progreso (jporque incluso los avances
mas pequenos importan!)

Usa las siguientes preguntas como inspiracion
para tu diario:

1. ¢Qué me ha hecho reir o sentirme feliz esta semana?

2. ;Qué me ayuda a lidiar con ciertas situaciones
cuando se ponen dificiles?

3. ¢Qué quisiera que los demas supieran sobre mi salud?

4. ;Cuales 3 canciones han coincidido con mi estado de
animo esta semana?

5. ¢Alguna vez me he sentido distinto cerca de mis
amigos? ;Qué cosas me han hecho sentir excluido?

6. ;Como puedo formar parte de algo que me importe,
o defenderlo, como una causa o mi comunidad?
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A continuacion hay algunos ejemplos para que reflexiones:

Considera hablar con un consejero o adulto de confianza si se te dificulta mucho lidiar con
tus sentimientos por tu cuenta. A veces puede ser dificil afrontar las necesidades sociales,
emocionales, mentales y de otro tipo durante este periodo. Esta bien pedir ayuda.

Solia sentirme
distinto al resto, pero

Soy muy buigno dhora sé que todos

somos distintos en

ara construir 5 :
P algun sentido.

c0osAas con pi@zas
de Lego o armar
rompecabezas.

Soy muy bueno para dibujar personajes
de mis programas favoritos.

Quisiera que la
gente sepa que no
busco ser grosero

cuando necesito
un descanso o un
tiempo en silencio.

Necesito ir muchas veces
al médico, lo cual puede
asustarme o incluso agofarma.



% Crecer con una condicion médica
cronica

Cuidar de tu salud a medida que creces es muy importante y no estaras solo en ello. Muchos
jovenes con necesidades médicas a largo plazo han descubierto como vivir sus vidas de formas
gue les dan resultado.

Planificar con anticipacion puede ayudar a agilizar la transicion de la atencion médica, de la
modalidad pediatrica a una para adultos. Estas conversaciones deben darse temprano, antes de
gue cumplas los 18 anos, ya que toma tiempo establecer qué clase de cuidado necesitaras y en
ddénde te sentirds mas comodo.

Habla con tu familia y tu médico sobre lo siguiente:

En donde buscaras atencion médica para adultos dependiendo de tu condicion de salud.
Qué tipo de apoyo o cuidado de especialista necesitaras.

Si puedes visitar una clinica o contactar a tus responsables para averiguar como trabajan y
hacerles preguntas. Es importante que tu médico y equipo de salud entiendan tu condicion
de salud y demuestren un trato compasivo respecto de tus necesidades.

Aprender las habilidades necesarias para encargarte de tu salud puede tomar
tiempo. Puede ser emocionante, pero también un poco abrumador.

Por el momento, sera muy importante que recibas apoyo de tu familia.

Intentar mantenerse positivo en los momentos de frustracion forma parte de aprender a vivir la
vida al maximo potencial.

Tu puedes lograrlo.
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i< Donde puedes conseguir mas apoyo
& en este momento

En la escuela, tienes derecho a recibir apoyo adicional si lo necesitas. Para ello, hay dos herramientas
disponibles: un 504 Plan o un IEP (por su sigla en inglés, Programa de Educacion Individualizado).
Estos planes te garantizan herramientas, servicios o cambios necesarios, como tiempo adicional
durante las pruebas, ayuda para tomar notas u otras formas de apoyo que te faciliten el aprendizaje.
Aprender sobre estos planes y hacer preguntas al respecto puede darte mayor control y confianza, lo
cual te ayudara a sentirte mas preparado para el futuro. Tener un plan listo puede ser una forma mas
de recordarte que las cosas van a salir bien y que no estas solo en este proceso.

¢Quién es elegible?

Todos los estudiantes que cuenten con un IEP
tendran un Plan de Transicion listo para ellos
cuando cumplan los 16 anos. La educacion
especial esta disponible para los estudiantes
elegibles desde el nivel preescolar hasta los
22 anos de edad, con base en los resultados de
una evaluacion integral de educacion especial
realizada en sus escuelas.
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¢Qué incluye el Plan de Transicion del IEP?

Evaluacion para el proceso de transicion
Servicios de transicién individualizados
Plan de estudio y objetivos anuales del IEP
pertinentes

Servicios coordinados con agencias para
adultos

Objetivos de educacion superior apropiados
y medibles

Mapa de Transicion del Estado de Washington | WSRC
(por su sigla en inglés, Consejo de Rehabilitacion del
Estado de Washington) (Solo en inglés)

Servicios y apoyos de transicion.



https://www.wsrcwa.org/transition-map
https://www.wsrcwa.org/transition-map
https://www.wsrcwa.org/transition-map
https://cdn.prod.website-files.com/5ea7762550cf61d2781862be/6723e035974b7cf2bec76145_transition-supports-svcs-summary.pdf

Habitos de salud

Si tienes condiciones médicas cronicas como epilepsia, trastorno del espectro autista (TEA),
diabetes tipo 1 (DT1), trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) o fibrosis quistica
(FQ), es posible que tu familia necesite tomar medidas adicionales para proteger tu salud. Eso
requerira planificacion y trabajo en equipo.

Las siguientes son algunas formas que pueden emplear las familias, u otros adultos de confianza,
para ayudar a los nifnos y adolescentes con necesidades médicas.

Marca las opciones de aquellas medidas que tu familia ya toma por ti

O Decirme cuando tomar los medicamentos

O Solicitar mas medicamentos cuando se me acaban

O Leer libros para averiguar mas sobre mi condicion

(o condiciones) de salud

Programar citas con mis médicos

Llevarme a mis citas médicas

Entrar a la sala de examen conmigo

Contarle a los médicos como me siento

Responder lo que preguntan los médicos

Hacerles preguntas a los médicos sobre mi

condicién (o condiciones)

Tomar nota de lo que dicen los médicos

Recordar las indicaciones de los médicos

Explicarme aspectos relacionados a mi condicion

(o condiciones) de salud

O Hacer busquedas en internet sobre mi condicion
(o condiciones)

oooooao

aood

¢Alguna otra medida que se te ocurra?

Averigua quién es el
coordinador local de CYSHCN
(por su sigla en inglés, nifos

y jévenes con necesidades
médicas especiales) de tu
comunidad en caso de que
desees obtener mas recursos

o0 ayuda: Ninos y jévenes con
necesidades médicas especiales

| Departamento de Salud del
Estado de Washington (solo en

inglés).
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https://doh.wa.gov/you-and-your-family/infants-and-children/health-and-safety/children-and-youth-special-health-care-needs
https://doh.wa.gov/you-and-your-family/infants-and-children/health-and-safety/children-and-youth-special-health-care-needs
https://doh.wa.gov/you-and-your-family/infants-and-children/health-and-safety/children-and-youth-special-health-care-needs
https://doh.wa.gov/you-and-your-family/infants-and-children/health-and-safety/children-and-youth-special-health-care-needs
https://doh.wa.gov/you-and-your-family/infants-and-children/health-and-safety/children-and-youth-special-health-care-needs

o Transicion de preadolescente a
adolescente

A medida que creces, puedes encargarte de mas actividades por tu cuenta, como tareas en clase,
actividades extracurriculares y tareas en casa.

Este cambio implica aprender a tomar mas decisiones y vivir tu vida de la forma mas plena posible.
Te ayudara a prepararte para la escuela secundaria, el trabajo u otras responsabilidades futuras.

Como ya estas aprendiendo a asumir tus responsabilidades escolares, seria un buen momento
para que también comiences a atender mas aspectos de tu salud.

Como tomar el control: En la pagina anterior, marcaste algunas opciones referidas a las medidas
gue tu familia u otras personas que te apoyan ya toman para ayudarte a cuidar tu salud.

¢Cuales 2 o 3 medidas puedes emplear en la actualidad
0 quisieras aprender para este ano?

16 CRECIENDO FUERTES



Como prepararse para hacer mas

Repasemos tus habilidades. Esta pagina dispone de una herramienta denominada “ejemplo de
evaluacién de preparacién para la transicion de jovenes” (solo en inglés), de Got Transition. Te
ayudara a determinar qué aspectos ya conoces sobre tu salud, como acceder a la atencion médica y
sobre qué aspectos podrias querer aprender en el futuro.

Lleva esta guia a tu proxima cita médica. Puedes hablar sobre lo que deseas trabajar.

THE SIX CORE ELEMENTS OF HEALTH CARE TRANSITION™ 3.0

Sample Transition Readiness Assessment
for Youth

Please fill out this form to help us see what you already know about your health, how to use health
care, and the areas you want to learn more about. If you need help with this form, please ask your
parent/caregiver or doctor.

Preferred name Legal name Date of birth Today’s date

TRANSITION IMPORTANCE & CONFIDENCE Please circle the number that best describes how you feel now.

The transfer to adult health care usually takes place between the ages of 18 and 22. =
How important is it to you to move to a doctor who cares for adults before age 22?
00 [10 |2 |30 |40 |50 |60 |70 |80 |90 [100

LTH CARE TRANSITION™ 3.0

ot very » Transition Readiness Assessment
How confident do you feel about your ability to move to a doctor who cares for adults before age 22? b, o

o 10 |20 |3c 40 |so |eo 70 [8o  |so  [100 e Use Only)

not very readiness assessment is to begin a discussion with youth about

MY HEALTH & HEALTH CARE Please check the answer that best applies now. “- ;ﬁ:"'w"a' and can be used to follow individual progress on

WHICH OF THE SKILLS LISTED ABOVE DO YOU MOST WANT TO WORK ON? it

le.

y health insurance.
Lit the health care transition process.

| can explain my health needs to others. a O
| know how to ask questions when | do not what my doctor says. O D O ut to score a youth’ s_completed transition readiness assessment or it
Il elEnm o o o lo refer to when marking the score on their completed assessment.
| know my family medical history. ] [m] ] to a score of 0 (No), 1 (I want to learn), or 2 (Yes). Because not all
I talk to the doctor instead of my iver talking for me. [m] [u] [u] bers in “My Health & Health Care” and “My Medicines” should be
| see the doctor on my own during an appointment. a o a
| know when and how to get care. a o a
| know where to get medical care when the doctor's office is closed. a o a
I carry impoztgrr::a h;alth information with me every day (e.g., insurance card, o o o “ YRR
| know that when | turn 18, | have full privacy in my health care. [m] o a :‘:zwl what my doctor says. g : ;
| know at least one other person who will support me with my health needs. a a a 0 1 2
I know how to find my doctor’s phone number. a o a 0 1 2
| know how to make and cancel my own doctor a a a talking for me. 0 1 2
| have a way to get to my doctor’s office. [m] a o lan 0 1 2
| know how to get a summary of my medical i ion (e.g., online portal). o o o jency care. 0 1 2
I 'know how to fill out medical forms. [m) [m] [m) hen the doctor’s office is closed. 0 1 2
| know how to get a referral if | need it. =] =] =] with me every day (e.g., insurance card, 0 1 2
| know what health insurance | have. ) ) ) - -
| know what | need to do to keep my health i a a O ll Dr‘wacy in my hea»\(h care. 0 1 2
N - - ho will support me with my health needs. 0 1 2
I talk with my parent/caregiver about the health care transition process. a a o
ne number. 0 1 2
MY MEDICINES Ifyou do not take any medicines, please skip this section. own doctor appointments. 0 1 2
| know my own lici [m} a a pffice. 0 1 2
I know when | need to take my icines without someone telling me. [m) o [m) medical i ion (e.g., online portal). 0 1 2
I know how to refill my medicines if and when | need to. O [m] O o 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2

any medicines, please skip this section.
‘ Transitioning Youth to an Adult Health Care Clinician / ’3: A\
Six Gore Elements of Health Care Transion” 3.0 =~ p
gﬂ[ "ﬂ"s"m" ficines without someone telling me. 0 1 2
QR0 Gl Trarslirt o and when | need to. 0 1 2
My Health & Health Care Total Score: /40
‘My Medicines Total Score: /6
r2 Transitioning Youth to an Adult Heallh Care Clinician / ’3'— \
ix Core Elements of Health Care Transition” 3.
P P ] {ransiion.
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https://gottransition.org/6ce/?leaving-readiness-assessment-youth
https://gottransition.org/6ce/?leaving-readiness-assessment-youth

Responsabilidades, apoyo
y resultados

Hablemos sobre las responsabilidades que estas aprendiendo a asumir en el hogar y la escuela.

Es importante que construyas tu independencia, que aprendas a defender tus necesidades y que
pidas ayuda cuando te haga falta. Piensa en qué sucede cuando las situaciones marchan bien o
cuando marchan mal.

Cosas que estoy "‘
aprendiendo a hacer... iﬂlﬁm 1L

Formas de apoyo que me

ayudan
(herramientas, personas

o estrategias)

Momentos cuando todo

|
~ td .
{} marcha bien
7 ~

i (resultados o recompensas)

Momentos cuando algo

@ se complica

(desafios u obstaculos)

¢Esta bien que esto pase

0 no?
éié (¢Creo que es justo lo que

sucede? ¢ Por qué? / ;Por qué
no?)
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Imagina tu futuro

Tu debes construir un camino hacia tu futuro, el cual sera distinto al de otros. Esta pagina te
ayudara a pensar sobre la vida adulta que deseas. No hay respuestas correctas ni incorrectas. La
planificacion toma tiempo, asi que intenta ser flexible.

¢Qué quiero para mi futuro? Usa esta tabla para anotar las ideas que se te ocurran.

Estudios y trabajo

Ddnde podria vivir

Como podria vivir

Quiero ir a la escuela secundaria:

Si[] Quizds[] No [

Podria vivir en mi propio
departamento o casa (solo o con
otras personas):

Sil] Quizds[] No[]

Quiero administrar mi propio dinero
y mis cuentas (con o sin apoyo):

Si[] Quizds[] No [

Quiero terminar la escuela
secundaria:
Si [

Quizds [ 1 No [

Podria vivir con mi familia (padres,
hermanos u otros parientes):

Si[] Quizds[] No [

Quiero aprender a movilizarme (en
autobuses, en vehiculos pedidos
con aplicaciones o en un automovil
propio):

Si[] Quizds[] No [

Quiero ir a la universidad o a una
escuela vocacional o realizar un
entrenamiento para conseguir
trabajo:
Si [

Quizas [ | No [

Podria vivir con asistencia
domiciliaria o en algun lugar donde
pueda obtener apoyo adicional. Esto
puede significar tener a alguien en
la casa para ayudar con algunas
tareas o vivir en un hogar grupal.

Si[] Quizds[] No [

Me gustaria tener un amigo
cercano o una pareja algun dia:

Sil] Quizds[] No [

Quiero tener trabajo cuando sea
adulto:

Si[] Quizds[] No [

Podria vivir por mis propios medios
(solo o0 en compania de otros),
cerca de donde trabajo o de mi
sistema de apoyo. De esa forma,
podria tener un mejor acceso a

mi trabajo u obtener apoyo de mi
familia cuando lo necesite.

Sill] Quizds[] No [

Quiero ocuparme de mi mascota o
animal de apoyo emocional:

Si[] Quizds[] No [

Empleos, entrenamientos o centros
comunitarios de mi interés: (escribe
a continuacion)

Podria hacer uso de algunos
beneficios o financiamiento del
gobierno para cubrir los gastos del
hogar y de transporte.

Sil] Quizds[] No [

Quiero mantenerme cercano a
mis amigos y a otras personas
estimadas:

Si[] Quizdas[] No [

19 CRECIENDO FUERTES




Como ayudar a la familia a dar un
(pequeio) paso atras

Puede ser duro para ti y tu familia considerar la posibilidad de cambiar a una atenciéon médica para
adultos y empezar a cuidar tu salud por cuenta propia.

Puede que lleves mucho tiempo con el mismo pediatra. Ademas, puede que tu familia, u otra
persona que te haya dado apoyo, te haya acompanado a cada cita médica. A veces, es dificil para
los padres ver que sus ninos comienzan a hacer mas cosas por si solos, en especial si tienen que
ver con la salud.

Sin embargo, las cosas cambian a medida que los hijos crecen. A los 18 anos de edad, seras
considerado como adulto por ley y seras responsable de tomar decisiones respecto de tu atencion
médica. Este gran cambio puede ser emocionante, pero también puede asustar un poco.

Tu familia también podria estar nerviosa al respecto. Podrian preocuparse de que te falte nocion
sobre las decisiones médicas que vayas a tomar o que te cueste adaptarte a un sistema de atencion
médica nuevo. Es totalmente normal.

Planificar y practicar con anticipacidon puede ayudar a tenerle mayor confianza al proceso.

Pregintale a tu médico como acceder a tu historial clinico electrénico (HCE), como My Chart.

Antes de cumplir los 13 anos...

define tus preferencias con
respecto a qué informacion quieres
gue se comparta con tu familia.

Después de cumplir los 13 anos...

Podras decidir quién puede

acceder a tu historial clinico e
informacion referida a tu atencion
médica.

Tu médico o el personal de la
clinica pueden ayudarte a definirlo.
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Estas son algunas formas de compartir lo que te importa, y de participar en las
decisiones referidas a tu cuidado y vida diaria:

21

Hablar al respecto.

Intenta decir lo siguiente:

“Quiero intentar hacer esto por mi cuenta,
pero aun asi me gustaria contar con su ayuda
cuando la necesite”. Esto les ayudara a tus
padres o cuidadores a entender que estas
creciendo y que no buscas alejarlos.

Planifica en grupo.

Escoge 1 aspecto para asumir, como tu
cronograma, tus rutinas o

tus actividades. Pidele a tu familia que te
apoye dandote un poco de espacio para que
puedas desempenarte por tu cuenta.

Demuestra lo que puedes hacer.

Hablale al médico sobre tu salud o hazle
preguntas en tu préxima cita médica. Si no,
prepara tu mochila o ten tus documentos
ordenados y disponibles. Estos pequenos
logros le demostraran a tu familia que estas
aprendiendo, y te daran confianza y seguridad.

Pide “tiempo para practicar”.

Podrias decir lo siguiente: “; Puedo hacer
esto mientras estds ahi, solo para practicar?”
Esto te da una oportunidad para desarrollar
tus habilidades teniendo alguien cerca para
ayudarte.

Lo ideal es que tu y tu sistema de apoyo funcionen como equipo...
y, como en todo buen equipo, todos tienen una funcion que cumplir.
Dar pasos pequenos ahora puede ayudar a todos a sentirse mas
preparados para lo que venga.
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%g Como hablar con tu médico

Ahora que ya sabes mas sobre tu salud, puedes practicar qué decir cuando te presentes a cada
consulta médica. Es util practicar mientras ain se pueda pedir apoyo cuando lo necesites.

Estas son algunas cosas que puedes intentar hacer solo o en compania de un adulto de confianza:

Antes de ir...

Lleva tu tarjeta del seguro o identificacion
médica.

Conoce el motivo por el que estas ahi
(chequeo anual, seguimiento, etc.).

Registrate en la recepcion Recuerda: Hacer preguntas y
hablar por uno mismo es una

Puedes hacerlo con ayuda si te hace falta.
y buena forma de defender tus

Durante la consulta...

necesidades.

Pide pasar una parte de la consulta con
tu médico en privado. Solo con unos
minutos de esto podras empezar a
desarrollar confianza en ti mismo.

Escoge 1-2 preguntas para responder con
tus propias palabras.

Di cdmo te sientes. Por ejemplo:

“Vengo sintiendo un dolor en el estémago
ultimamente”.

“Suelo sentirme cansado después de
almorzar ultimamente”.

Habla sobre los métodos que te dan
resultado

Como tomas tus medicamentos.

Como prefieres recibir las vacunas e
inyecciones.

Como te gusta hablar de temas privados.

Entiende tu cuidado

Repite o anota las instrucciones.

Pide que te expliquen las cosas con un
vocabulario simple, con traduccién o con
un intérprete si hiciera falta.
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igw Como obtener las respuestas a tus

preguntas

Cuando estés a solas con el médico, puedes
hablar de asuntos que no te sean faciles de
mencionar con tu familia presente en la misma
sala.

Ese sera el momento para que preguntes lo
gue te importa. Es una parte de aprender a
expresar tus necesidades y tomar decisiones
con respecto a tu salud.

Ayuda para no olvidarte de las cosas:

Anota las preguntas antes de asistir a la
consulta.

Llévalas contigo para asegurarte de que te
las respondan todas.

Puedes darselas al médico para que las lea
o pedirle que te anote las respuestas para
poder llevartelas.

La proxima vez que visites al médico, lleva tus
preguntas y hazselas. Puedes escribirlas a
continuacion, a modo de practica.

ooooooooooooooooooooooooooooooo
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Los médicos buscan que cuentes con
toda la informacion necesaria para cuidar
tu salud. Ellos valoran que te tomes el
tiempo necesario para pensar bien tus
preguntas y asi poder llevarlas a las
consultas.

Algunos meédicos incluso aceptan
responder preguntas por correo
electrénico o durante una llamada virtual.
Puedes preguntarle al médico cudl seria
la mejor forma de hacer un seguimiento
luego de tu cita médica: por correo
electronico, teléfono o mensajes a traves
de tu expediente en linea.



Qué responder cuando no
entiendes lo que te dicen

. Consejos para obtener la ayuda que necesitas

- Pidele al médico que te hable a ti, no solo a tu
familia. Esto se trata de tu cuerpo y tu salud.

- Puedes preguntarle al médico como hacer un
seguimiento si se te ocurren mas preguntas
a futuro.

Haz el intento

Puedes practicar ensayando el escenario y los
roles con tu familia. Prueba hacer lo siguiente:

Turnate con tu familia para simular los roles
de médico y paciente.

Si te resulta comodo, graba un video

en el que simulen los roles, para poder

]

o mejorarlos.
Para ser honestos, las consultas con medicos - Asignale a cada uno un “trabajo” (como
pueden resultar ser confusas y, por momentos, preguntar, explicar o anotar cosas)

agotadoras. _ _
Luego, jintercambien roles!

Esto es lo que puede suceder con los médicos y

enfermeros: . ] L
¢Qué otra cosa mencionarias si estas

Que usen términos médicos complejos. . .
Piel confundido o no entiendes algo?

Que hablen rapido o de forma apresurada.
Que te den mucha informacion junta.

Que no respondan tus preguntas con
claridad.

Que esperen que recuerdes todo lo que te
han dicho.

No hay ningun problema con hacer preguntas.
Es una buena oportunidad para poner en
practica la defensa de tus necesidades.

Estas son algunas formas de pedir ayuda o
explicaciones mas claras:

“; Podria repetirme eso un poco mas
despacio?”

“; Podria anotarme eso en papel?”
“;Dénde puedo obtener mds informacion
sobre ese tema?”

Puedes hacer la misma pregunta mas de una vez.
Mereces comprender lo que pasa con tu salud.
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Veamos cuanto has crecido.

Antes y ahora: todo sobre mi

Escribe, dibuja o habla sobre lo que te gusté de la escuela primaria y lo que te gusta ahora de
la escuela media o secundaria. Puede que algunos aspectos sean los mismos. Otros podrian ser

distintos.

También puedes compartir dichos aspectos con tu médico. Las consultas médicas no tienen que

tratarse solo de tu condicion de salud. Eres mas que tu diagnéstico.

Antes: escuela primaria

Ahora

Mis actividades favoritas

Aspectos que me gustan de la escuela

Mi musica favorita

Programas de television que me gustan

Libro que me ha gustado mucho

Materias escolares en las que mejor me va

Actividades en las que soy muy bueno

Alguien a quien me encantaria conocer

Mi pelicula o peliculas favoritas

Qué empleo o empleos me gustaria tener
cuando sea grande

Actividad que no me gusta hacer
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Ahora que vas a asumir mas
responsabilidades...

Puedes marcar las afirmaciones de esta lista de atencion médica con “si” 0 “no”; no hay respuestas
correctas o incorrectas. No hay ningun problema si necesitas ayuda con algunas de ellas. El
objetivo es aclarar qué responsabilidades puedes asumir en la actualidad, con o sin apoyo de otras
personas.

Lista de verificacion de atencion médica

Declaracion Si No
Entiendo cuales son mis necesidades médicas. O O
Puedo explicarles mis necesidades médicas a otras personas. O O
Le digo al médico o a los médicos como me va y respondo sus
O O

preguntas.
Conozco el nombre de mi médico o médicos. O O
Tomo mi(s) medicamento(s) bajo supervision. 0 0
Conozco el nombre de cada medicamento que consumo, asi como sus

. . O O
posibles efectos secundarios.
Me doy cuenta cuando estoy enfermo. O O
Tengo una copia de mi tarjeta del seguro. O O
Llevo conmigo un resumen de mi informacién médica. O O
Puedo programar citas médicas por mi cuenta. O O
Puedo vivir en un hogar como yo lo deseo. O O

Palabras finales:

La transicion a la atencion médica para adultos toma tiempo y practica. Con los medios de apoyo
gue mas te sirvan, podras disenar un plan que se ajuste a tu vida. Esperamos que esta guia pueda
ser de ayuda y confianza para ti.
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Recursos nacionales y locales para
obtener mas informacion (la mayoria
de los recursos estan en inglés)

Recursos:

Disability Organizations | Washington State Department of Health

Got Transition® - Youth & Young Adults

Transition to Adulthood - Family to Family Health Information Center

CFI - Center For Independence

High School Transition Toolkit (Now in Print) | Informing Families

Informing Families | Navigating the future

Healthcare in Transition - PAVE

Center for Transition to Adult Health Care for Youth with Disabilities - Family Voices
Transitioning to Adult Healthcare

Your Child With Disabilities Is Turning 18 (On-Demand Virtual Class)

Transicidén a la Edad Adulta: Transicién a la Edad Adulta: Recursos: Espanol: The Arc of King
County

The AHEAD Program - UW Diabetes Institute

Washington State Transition Map | WSRC

Transition Hub

Center for Change in Transition Services | Seattle University

AUCD | Linktree
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