APRENDIE
DECIDIRP
mismo

Pasar de una atencion pediatrica a una atencion en el entorno adulto,
supone un cambio muy importante, que va de la mano de la mayoria
de edad.

Tus padres o cuidadores te seguiran acompanando, pero tendras que
ir asumiendo, poco a poco, mas responsabilidades acerca del cuidado
de tu propia salud.

Esta guia es una herramienta para orientarte y ayudarte durante este
proceso, porgue poco a poco empezaras a decidir tu.

Con el apoyo de:
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https://neurofibromatosis.es/
https://www.acnefi.org/

LA TRANSICION:
:QUE SIGNIFICA Y POR
QUE ES IMPORTANTE?



Es posible que cumplir 18 anos no
te haga sentir diferente, pero
legalmente, serds un adulto.

Esto implica cambios en algunos
aspectos de tu vida, como por
ejemplo, la atencién médica.

Pero no te preocupes, hay mucho
Eiempo para prepararte y en esta
guia te explicaremos cémo afrontar
este proceso.



ell|dCAMBIA?

Hasta ahora siempre has
ido acompanado a las
consultas médicas,

Tus padres o cuidadores eran
quienes hablaban con el

médico sobre tu medicacion,

sintomas o historia clinica,

Hasta ahora todas las
decisiones las han tomado
tus padres o cuidadores,

Hasta ahora tus padres

Ahora empezaras a ir solo
a No ser que quieras que
alguien te acompane.

Ahora el médico se dirigira
a ti para que seas tu quien
se lo explique.

Ahora seras tu quien tome
las decisiones sobre tu
salud, aungue otras personas
podran ayudarte a hacerlo.

Ahora seras tu quien se

encargue de gestionar tus citas
meédicas y medicamentos aunque
tus padres o cuidadores podran
seguir ayudandote, si quieres.

o cuidadores gestionaban
tus citas médicas y/o
medicamentos,

Ahora seras tu qmen t nga
acceso y otras personas \olo
podran ver tu historia ollmca

/ Tu historia clinica e informes
medicos son confidenciales.
ahora/los veian tus

b e mformes méd
s o cuidadores,

s si les das
permlso




Entre los(13-16 anos: Entre los(17-19 anos:

« Aprende sobre tu .
enfermedad, medicacion,
alergios y como actuar
en caso de emergencia.

« Empieza a hablor EU con el
medico durante los visitos.
Preguntale todos laos dudas
qQue tengos.

« Preguntale o tu meédico a que
edad combiards al especialista
de adultos.

Algunos consejos

Empieza a solicitar y gestionar
las citas médicas solo.

Empieza a ir solo a consulta.

Haobla con tu meédico para tener
Eu historial meédico completo

y que puedas tener una copio
para Gi.

Pregunta o tu medico todaos los
dudas que tengas sobre el combio
al entorno de adultos.

Escribe una lista con las preguntas o dudas que quieras hacerle a tu médico antes de cada cita.

Lleva siempre la tarjeta sanitaria contigo.

Ten una copia de tu historia clinica y la medicaciéon que tomas.
iConoce a otras personas con neurofibromatosis! Hay mas personas como tu, solo tienes
gue encontrarlas. Contacta con las asociaciones de pacientes y acude a las actividades que

organizan.

Escribe un breve diccionario personal sobre tu enfermmedad para tener al alcance todo el

vocabulario que utilizaras con tu médico.

info@neurofibromatosis.es contacto@aesnf.com info@acnefi.org
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https://neurofibromatosis.es/
https://www.aesnf.com/
https://www.acnefi.org/

:POR QUE ES
IMPORTANTE QUE

TOMES LAS RIENDAS
DE LR'NF?



Tomar las riendas de la NF significa conocer
mejor tu salud, entender qué necesitas y
poder decidir sobre tu propio cuerpo. Cuando
aprendes a gestionar tu enfermedad, eres tu
quien decide, pregunta y busca apoyo en caso
de necesidad. Rsi, puedes anticipar los cambios,
pedir ayuda mas rdpido y prepararte mejor
para los retos del dia a dia.

Ademads, tener el control te ayuda a sentirte
mas seguro y a cuidar mejor de ti mismo. Nadie
conoce tu cuerpo como tU y, aunque siempre
tendrds médicos y Familiares para apoyorte,
cada paso que das hacia la autonomia suma
para tu presente y Futuro. Ser protagonista
en tu salud te permite organizar tus citas,
entender los tratamientos, hablar con tu equipo
médico y, sobre todo, sentirte mds Fuerte ante
cualquier situacion.

A partir de(AHORA, dar el siguiente paso y tomar las
riendas, te prepara para la transicion a la atencion
adulta, donde tus decisiones tienen mas peso y eres tu
quien lidera tu propio cuidado.

¢LIsTo PARA EMPEZAR ELEIITI TN




Responde a este cuestionario para
saber como de preparado estas
para esta nueva etapa:
Recuerdaq, no hay respuestas
correctas o incorrectas.

:ESTAS

Conocimiento '327:00I!: m':c;t.?set;cl"ia Si, estoy aprendiendo/ ‘T’c'; Lc;;i/
sobre la NF: hago aprender/hacerlo CIMPEEIEID &) REEHE siempre

Conozco los principales
sintomas de la NF

Sé por qué tengo que
visitar regularmente a
mi médico de NF

Sé como actuar ante
una emergencia de
salud

Sé como explicar la NF
a otros profesionales
sanitarios

Sé como explicar la NF
a mi familia y amigos



:ESTAS

Informacion
clinica:

Sé quién es el equipo
meédico que me trata

Sé acceder a mi
carpeta de salud para
consultar toda la
informacion médica
importante (historia
clinica, medicacion...)

Responde a este cuestionario para
saber como de preparado estas
para esta nueva etapa:
Recuerdaq, no hay respuestas
correctas o incorrectas.

Si, lo sé/
lo hago
siempre

No, no lo No, pero Si, estoy aprendiendo/

empezando a hacerlo

sé/no lo me gustaria
hago aprender/hacerlo




Responde a este cuestionario para
saber como de preparado estas
para esta nueva etapa:
Recuerdaq, no hay respuestas
correctas o incorrectas.

:ESTAS

Gestion de la No, no lo No, pero Si, estoy Si, lo sé/

medicacién == me gustaria aprendiendo/ lo hago

aprender/ empezando a :
.. . ., hago siempre
(si tienes medicacion): = hacerlo hacerlo P

Tomo la medicacidén sin
gue me lo recuerden y de
forma correcta

Sé qué hacer si un
medicamento me
produce un efecto
adverso

Acompafio a mis padres/
cuidadores a por mi
medicacion (farmacia
comunitaria y farmacia
hospitalaria)

Sé gué hacer si me quedo
sin medicacion



:ESTAS

Genéticay
herencia de NF:

Sé los principales
motivos por los que
alguien puede tener
NF

Conozco cémo se
hereda o transmite la
NF en las familias

Conozco las
probabilidades de
tener un hijo con NF

Conozco las
diferentes opciones
anticonceptivas

Responde a este cuestionario para
saber como de preparado estas
para esta nueva etapa:
Recuerdaq, no hay respuestas
correctas o incorrectas.

Si, lo sé/
lo hago
siempre

No, no lo No, pero Si, estoy aprendiendo/

empezando a hacerlo

sé/no lo me gustaria
hago aprender/hacerlo




:ESTAS

Gestion de citas [ Iz, [0S
. sé/no lo me gustaria
médicas: hago aprender/hacerlo

Responde a este cuestionario para

saber como de preparado estas
para esta nueva etapa:
Recuerdaq, no hay respuestas
correctas o incorrectas.

Si, lo sé/
lo hago

Si, estoy aprendiendo/

empezando a hacerlo

Llamo/hablo con mi
centro de salud para
gestionar mis citas
médicas

Sé como llegar solo/a a
mis consultas médicas

Apunto en el
calendario mis citas
médicas

siempre



Responde a este cuestionario para
saber como de preparado estas
para esta nueva etapa:
Recuerdaq, no hay respuestas
correctas o incorrectas.

:ESTAS

Seguimiento o <&
g No, no lo No, pero. Si, estoy aprendiendo/ Si, lo sé/

de problemas sé/no lo me gustaria e e e e lo hago

de salud: hago aprender/hacerlo siempre

Tengo un listado con
mi historia clinica y mis
alergias

Tengo una lista con las
preguntas o dudas que
le quiero preguntar a
mi médico antes de la
visita



Responde a este cuestionario para
saber como de preparado estas
para esta nueva etapa:
Recuerdaq, no hay respuestas
correctas o incorrectas.

:ESTAS

Hablando con No, no lo No, pero

los profesionales si/no lo medguzc]arl'a |
SanitariOS: t=]e [o] aprendaer/nacerio

Si, lo sé/
[o} gF-TeTo)
siempre

Si, estoy aprendiendo/
empezando a hacerlo

Le suelo contar

al equipo médico
(médico, enfermero...)
coémo me siento

Contesto a las
preguntas que me
hacen los profesionales
sanitarios (médico,
enfermero..)



:MUY BIEN! HAS
COMPLETADO EL
CUESTIONARIO

Siéntate con tus padres o cuidadores y ensénales tus
respuestas. ;Tienes alguna duda? ;Hay algo que debas mejorar?
Escribid juntos en este espacio qué vais a hacer para preparar

la Eransicion en el corto, medio y/o largo plazo.

CORTO PLAZO MEDIO PLAZO LARGO PLAZO



PLAN A CORTO PLAZO (0 A 3 MESES).




PLAN A MEDIO PLAZO (3 MESES A 1 ANO)..




PLAN A LARGO PLAZO (1 A 3 ANOS)...
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