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The Maternal and Child Health Bureau (MCHB) defines children with 
special health care needs as:

“...those who have or are at increased risk for a chronic physical,

developmental, behavioral, or emotional condition and who also

require health and related services of a type or amount beyond that

required by children generally.”

The American Academy of Pediatrics reported in 2011 that widespread 
implementation of health transition supports as a basic standard of high‐
quality care had not been realized.

Ineffective transition has proven to negatively impact morbidity, mortality 
and psychosocial development.

BACKGROUND

“This {transition} process includes ensuring that high‐quality, 
developmentally appropriate healthcare services are available in an 
uninterrupted manner as the person moves from adolescence to 
adulthood.” American Academy of Pediatrics

Patients with neurological disabilities have been underserved in 
relation to transition of care.

Programs making successful gains in transition of care include:
 Diabetes
 Cystic fibrosis
 Asthma
 Congenital heart disease

BACKGROUND
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PEDIATRIC MULTIPLE SCLEROSIS

• 5‐10% of multiple sclerosis (MS) patients are under age 18 at time of 
diagnosis

• Gender ratios are similar to adults if onset older than 10 years 

• Increased annual relapse rates compared to adult‐onset MS

• 42.9% of pediatric‐onset MS patients transition to secondary 
progressive MS

• Pediatric MS patients will reach a stage of irreversible disability at an 
earlier age than adult‐onset MS
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THEORETICAL FRAMEWORK: BARRIERS

Potential Challenges

Denial

Poor adherence

Self‐esteem

Opposition

Body image 
issues

Depression

Sexuality

Employment/ 
Schooling 

Competing 
priorities

Insurance coverage

Comprehends 
healthcare 

needs

Prepares for 
transition

Takes charge 
of transition

THEORETICAL FRAMEWORK: OBJECTIVES

•Comprehends diagnosis

•Verbalizes symptoms

•Understands relapses

•Understands medications 

•Obtains medical 
coverage

•Implements 
work/education plan

•Communicates with 
healthcare team

•Establishes with adult 
care team

•Maintains medical 
records
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THEORETICAL FRAMEWORK: LEVELS OF 
TRANSITION 

• Transition begins at age 13

– Initial assessment 

– Develop personalized transition plan of care

– Establish projected milestones

– Set goals with

patient and caregiver

• Full  reevaluation annually

• Reinforce interventions 

at each visit      

• At age 18, initiate an adult 

model of care even if 

there is not a physical

transition

• Seamless transition by 

age 20

IMPLEMENTATION

Dear Parent:
Your teenager will soon be eighteen, a young adult. It is 

the perfect time to start discussing transitions, especially the move to the 
Multiple Sclerosis Center at the University of Texas Southwestern 
Medical Center.  The Transition of Care Program was developed to 
empower, educate and equip our pediatric patients to seamlessly move 
into our adult healthcare systems. 

We understand that parenting a child with a chronic disease is not an easy 
task and the idea of transitioning to the adult clinic can be daunting. 
Lessening the anxiety of the patient and caregiver by engagi 
patient in an individualized, multifaceted, active process incre
success in promoting self‐sufficiency among our patients.

Success in the program is defined as the ability to independ
the medical system or be adequately prepared with reso
so by the age of eighteen. The process will begin at age 

visit
dical 

of caregiver
evaluation of

to the adult clinic 
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PATIENT & CAREGIVER ASSESSMENTS

DEMOGRAPHICS

• 14 MS patients with pediatric‐onset were assessed
• Racial/ethnic breakdown:

• 7 Caucasian
• 3 African American
• 3 Hispanic
• 1 Asian

• Gender breakdown:
• 9 Female
• 5 Male

• Age range at time of testing:
• 13‐19

• Number of days from time of diagnosis to first Transition of Care evaluation
• Average  days 884 
• Range 138 ‐ 2057
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READINESS TO TRANSITION AS REPORTED BY PATIENT AND 
CAREGIVER

0

1

2

3

4

5

6

7

8

9

10

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14

Patient

Caregiver

Patient

R
e
ad

in
e
ss
 L
e
ve

l



6/9/2014

8

INDEPENDENCE SCORE AS REPORTED BY 
PATIENT AND CAREGIVER
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READINESS TO TRANSITION AS REPORTED BY 
PATIENT AND CAREGIVER
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NUMBER OF COMMUNICATIONS TO CLINIC 
YEAR PRIOR TO TRANSITION INITIATION
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• There is an apparent disconnect between the patient, caregiver 
and provider in the perception of the child’s ability to manage 
his or her own healthcare needs

• We plan to assess children annually to include:

– Disease knowledge

– Readiness of patient and caregiver

– Quality of Life assessment

– Adherence to disease modifying therapies

– Disease progression

– Emergency room visits and hospitalizations

• We will develop systemized developmentally appropriate 
interventions

• We need to create fast‐track program

• We should engage other specialties including primary care

CONCLUSION AND NEXT STEPS
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THANK YOU FOR LISTENING!


