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Transicion en la atencion médica, de la pediatria a

la medicina del adulto

Transition in health care, from pediatrics to adult care

Dra. Carmen L. De Cunto”

RESUMEN

Cada vez mas adolescentes con enfermedades
crénicas y requerimientos médicos especiales al-
canzanlavidaadulta. Muchos pasanalaatencion
de la medicina del adulto en forma abrupta, ya
sea por haber cumplido una determinada edad, o
por una descompensacion aguda que motiva una
internacion en un hospital de adultos.

La preparacion para ese pasaje y la coordinacién
de la atencién entre el grupo pediatrico y el de
adultos es fundamental para facilitar el proceso
de transicién, que debe asegurarlamisma calidad
y continuidad en la atencion de esos pacientes.
En este articulo se revisan los problemas que se
presentan durante ese proceso y se describen las
etapasrecomendadas paralaimplementaciénde
una transicion satisfactoria.

Asimismo, se describen los aspectos principa-
les de un programa que hemos implementado
en nuestro hospital.

Palabras clave: transicién, enfermedades crénicas,
adolescencia.

ABSTRACT

The number of adolescent patients with chronic
diseases and special heath needs are increasing,
and they are reaching adulthood. Sometimes
the passage to the adult health care is abrupt,
depending upon the chronological age reached
or because of an acute health problem that re-
quires hospitalization.

In order to facilitate the transition process, prep-
aration of the child, the family and the health
professionals involved is needed, as well as the
coordinationbetween the pediatric group and the
adult team that will be incharge of the patient.
This review shows the obstacles to this process
and the recommended implementation steps re-
quired to a successful transition.

It also describes the main aspects of a program
that we implemented at the Hospital Italiano de
Buenos Aires in conjunction with some depart-
ments of adulthealth care high lighting the main
steps to follow before and during program’s
implementation.
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INTRODUCCION

La atencién 6ptima de la salud se
alcanza cuando cada persona recibe,
a lo largo de toda su vida, el cuidado
médico apropiado. Un elemento clave
es la continuidad de ese cuidado en

los diferentes estadios del desarrollo
y, en particular, al pasar a la medicina
del adulto.!

Este concepto se aplica a todos los
individuos, tanto sanos como con en-
fermedades crénicas. El objetivo de
una transicién planificada del cuida-
do de la salud es maximizar el buen
funcionamiento y el bienestar de los
jovenes con requerimientos especiales
de salud o sin ellos.

Dos historias

Lucia tiene 20 anos, hace 10 anos le
diagnosticaron artritis idiopatica ju-
venil. Es de Viedma, pero desde hace
dos afios estudia y vive sola en Bue-
nos Aires. La semana pasada su reu-
matodloga pediatra le habl6 sobre la
necesidad de modificar el plan de tra-
tamiento y, desde hace ya algunos me-
ses, conversan sobre la posibilidad de
pasar al servicio de adultos del mismo
hospital. En la tltima consulta le pidi6
a su mama que la acompanara. Ella se
siente comoda asistiendo al centro pe-
diatrico; por ahora no quiere cambiar.

Nicolds tiene 18 anos, se atiende
desde los 6 afios en un hospital pedia-
trico, tiene diabetes de tipo 1. Hace
tres meses desarrollé un coma hiper-
glucémico y tuvieron que internarlo
en un servicio de adultos. Se recupe-
rd, pero a pesar de haberse conectado
con los especialistas de adultos para
su seguimiento, contintia acudiendo
al grupo pediétrico que lo atendia an-
teriormente.

Las situaciones similares a las de
Lucia y Nicolds son multiples: Juan,
de 17 afios, con mielomeningocele;
Claudia, de 18 anos, con enfermedad
fibroquistica del pancreas; Lucas, de
21 anos, con un osteosarcoma; Norma,
de 23 afios, con trasplante renal desde
los 10 anos; etc.
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Segtin un informe del departamento de Salud
de los EE.UU., de octubre de 2008, el 90% de los
nifios y adolescentes con cuidados médicos espe-
ciales llegan a la adultez.” Este cambio en la super-
vivencia de muchos pacientes con enfermedades
complejas, que antes eran atendidos tinicamente
en el &mbito pediatrico, presenta un panorama y
una necesidad diferente, no solo de atencion mé-
dica, sino también dentro del contexto social.

En 1970, la mayoria de los pacientes con fi-
brosis quistica del pancreas tenia una expectativa
de vida de 15 afos y en el afio 2000 super¢ los 40
anos. Actualmente, el 85% de los pacientes con
mielomeningocele llega a la vida adulta y, como
estos, existen muchos casos con otras patologias.’

Frente a esta realidad se ha observado una bre-
cha en la continuidad del cuidado de la salud de
estas personas jovenes con necesidades especia-
les cuando deben pasar al sistema de salud de la
medicina del adulto. La transicién desde el mode-
lo de atencién pediétrica al del adulto es especifica
para cada persona, pero idealmente deberia ocu-
rrir entre los 18 y 21 afios de edad. En la concrecion
exitosa de esta transicion, la coordinacion entre el
paciente, su familia y el equipo de salud desempe-
fa un papel fundamental.*

La transicion

Es sabido que muchos pacientes con enferme-
dades crénicas presentan retraso en la adquisicién
de pautas psicosociales (vocacionales, emociona-
les, etc.), como también en el desarrollo sexual.
Las limitaciones fisicas, el uso de medicacién, el
retardo de crecimiento y retraso puberal, que pue-
den aparecer en muchos casos, suelen entorpecer
la posibilidad de establecer nuevas relaciones.

El sistema de salud no esta bien preparado
para trabajar con esta poblacion, posiblemente,
porque las necesidades de este grupo no se con-
sideran tan importantes (en niimero), como lo son
las de las personas de edad avanzada.

El paso del adolescente, con una enfermedad
crénica o sin ella, a la atencion del médico de
adultos no debe ser un evento, sino un proceso
relacionado no necesariamente con la edad cro-
noldgica, sino con el desarrollo madurativo y con
aspectos psicosociales, educativos y vocacionales.

Por ello, la transicién comienza en pediatria
pero continda en los servicios médicos de adultos.

Principios de programas de transicién
La transicion es un proceso, no un evento’®

La transicion debe ser gradual, pues impli-
ca un proceso planeado en el tiempo para la de-

teccion de recursos educacionales, médicos y de
atencion de los servicios de adultos.

El proceso de transicion debe comenzar el dia del
diagnéstico®

Plantear la transicién desde el inicio apunta a
reafirmar las capacidades del nifio o del adoles-
cente y no los déficit, pensandolo como un futuro
adulto con poder de decisién y responsabilidades,
lo cual implica un proceso de preparacién.

Este tipo de afirmaciones, si bien ciertas, se de-
beran adaptar a cada situacién en particular, para
elegir el momento y la forma adecuada de iniciar
la preparacion.

El adolescente y su familia deben estar involucrados
en la decision de la transicion

Esta planificacién debe adaptarse de manera
flexible a los tiempos que requiera cada paciente,
para ir logrando el desarrollo de su capacidad de
autonomia en distintas areas de su vida.

Los médicos pediatras y la familia deben prepararse
para “dejar ir al adolescente”.

Es menester saber reconocer cuando el pacien-
te-nifo ya es capaz de su autocuidado, favorecer
su crecimiento y facilitar la transicién.

Es esencial la coordinacidn entre los servicios y
entre los profesionales de la salud

La coordinacién de los servicios tratantes (pe-
diatricos y de adultos) es esencial para que el pa-
ciente aprenda a desempefiarse de una manera
independiente como adulto en la sociedad.

Etapas de la transicion

La transicién es un proceso dindmico con una
etapa inicial, una intermedia y una final, como
puede verse en el Cuadro 1.

Cuapro 1. Etapas de la transicion

e Etapa inicial: la marca el momento en que se toma la
decisiéon de empezar a prepararse para la transicién.

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

e Etapa final: ocurre cuando el adolescente o adulto joven,
no solamente es “transferido” a un servicio de adultos,
sino cuando participa activamente de su cuidado y
de la toma de decisiones, siempre de acuerdo con las
capacidades potenciales de cada paciente.
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Como se menciond anteriormente, las areas de
transicidén son varias, involucran no solo la aten-
cién médica, sino la esfera de la escuela y el traba-
jo, y de la diada dependencia-autonomia.” Por eso
es muy importante evaluar las capacidades psico-
sociales de cada paciente, trabajar en ellas durante
la etapa de preparacién y, en el caso de adolescen-
tes con discapacidad mental, trabajar junto al fa-
miliar o tutor que lo acompafiaré en este proceso.

Respecto del area de la atenciéon médica, la
meta durante la transicién es asegurar el cuidado
médico de alta calidad, apropiado para cada etapa
del desarrollo y su continuacién, de forma inin-
terrumpida, mientras el individuo va transitando
de la adolescencia hacia la adultez.?

La realidad muestra que, en muchos casos, la
calidad de la atencién médica de los pacientes con
enfermedades crénicas declina una vez que pasan
a los servicios de adultos, se pierde el seguimiento
y también aumenta el ntimero de internaciones,
como se describe en jévenes con diabetes.”!’ La si-
tuacién que viven muchos de estos pacientes a lo
largo del proceso de transicién nos muestra: am-
bivalencia entre autonomia y dependencia, el re-
chazo al cambio de &mbito (donde se encuentran
a gusto), las variabilidades en el control de la en-
fermedad, la falta de adherencia al tratamiento, la
disponibilidad que ofrece el ambito hospitalario
para el control ambulatorio y de internacién, etc.

Percepciones acerca de la transicion
¢ Por qué cambiar si no hay ningiin problema?

El miedo al cambio siempre aparece en el con-
texto de una enfermedad crénica y genera mu-
cho estrés. Més aun, si el adolescente es forzado
en forma abrupta a pasar a un servicio de adultos
por su edad, por su cobertura o sistema de salud,
etc. En muchos casos, los adolescentes que han
sido “transferidos” de manera compulsiva a los
servicios de adultos han retornado al ambito de
la pediatria para su cuidado.

Por el contrario, si el cambio se planifica y no
se da en un momento de crisis, el resultado sera
mas satisfactorio y se lograra una mejor adapta-
cién al nuevo ambito.

Los pacientes refieren: “Me siento més a gusto
en pediatria, cuando llego todos me conocen y me
llaman por mi nombre, por eso es un shock cuando
empezas a ir al servicio de adultos”."

¢ Por qué necesito cambiar de un especialista pedidgtrico
a uno de adultos?

Algunos pacientes y sus familias no creen que
sea necesario cambiar, si es que todo esta mar-

chando bien. Sin embargo, en el adolescente con
alguna enfermedad crénica, al comenzar a plan-
tear la transicién se refuerza el mensaje de que
tiene un futuro como el resto de los adolescentes
que se atienden en servicios de adultos a medida
que van creciendo, y que de él se espera que sea
independiente. No pasar a un sistema de salud
orientado a adultos envia el contramensaje de que
el adolescente no es capaz de ser adulto y refuerza
la discapacidad y la dependencia.

Los pacientes comentan: “Es casi inevitable,
porque cuando cumplis 18 afios aparecen mu-
chas responsabilidades y los demés esperan mu-

chas cosas de vos, a pesar de que no estés listo”."!

¢Cuales son los obstaculos a la transicién?

Existen ciertos obstaculos que hacen dificul-
tosa la transiciéon.'? (Se los resume en el Cuadro 2).

Los que tienen que ver con el paciente: las
conductas dependientes, la gravedad de su en-
fermedad, la falta de confianza en los nuevos pro-
fesionales y una imagen pobre de si mismo hacen
que no esté predispuesto a exponerse a circuns-
tancias nuevas y a establecer nuevos vinculos con
otro grupo tratante.

CuADRO 2. Obstdculos a la transicion

El paciente

* conducta dependiente

e inmadurez

¢ enfermedad grave o discapacidad marcada

¢ falta de confianza en el nuevo grupo tratante
* pobre adherencia al tratamiento

La familia

* excesiva necesidad de control

* dependencia emocional

® sobreproteccién

* sobredimensién de la gravedad de la enfermedad
e falta de confianza en el grupo médico

El pediatra

* lazos emocionales con el paciente y su familia

* sentirse capaz de atender adultos

® preocupacion econémica

e falta de confianza en el plantel de médicos de adultos
e ambivalencia frente a la transicién

El médico de adultos

e falta de conocimiento sobre las enfermedades que se
inician en la infancia

e sobredimension de las demandas en el cuidado de estos
pacientes

® preocupacién econémica
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Relacionados con la familia: la transicion es un
tema familiar, muchas veces son los padres los
primeros en plantearla; por ello, deben estar in-
cluidos para que sea exitosa, ya que la familia es
el sistema de soporte mas fuerte para los nifios.

Algunas caracteristicas de los padres pueden
hacer mas facil o mas dificil esta transicién, como
una fuerte dependencia emocional y una excesiva
necesidad de control.

También el pediatra puede oponerse o tener
actitudes negativas. A veces actiia en contra el
tener lazos emocionales muy fuertes con el pa-
ciente y su familia, por haberlos acompafado
desde épocas muy tempranas de sus vidas, y por
la necesidad de protegerlos. Muchos pediatras
piensan que pueden hacerse cargo de la proble-
matica de su paciente en la edad adulta; esta idea
quizas esté reforzada porque no existen muchos
servicios de adultos preparados para recibir a
estos pacientes. Algunos tampoco tienen interés
de trabajar en forma conjunta con el médico cli-
nico, ademads del déficit econémico que significa
el éxodo de pacientes.

El médico de adultos: algunos no estan familia-
rizados con muchas de las enfermedades pedia-
tricas crénicas y, quizas, no les interese tratar de
ganar experiencia en ello. Otros piensan que este
grupo tiene muchas demandas de salud y lo per-
ciben como un impacto econémicamente nega-
tivo en su practica clinica (consultas més largas,
comunicaciones telefénicas o por correo electré-
nico). Ademas, no todos trabajan con el modelo
de equipo interdisciplinario.

En dos experiencias locales realizadas en el
area de Reumatologia,'*'*en las cuales se encues-
taron adolescentes con enfermedades reumaticas
se observo que mas de la mitad de los pacientes
consideraba que la edad adecuada para pasar a la
atencién de adultos era los 19 afios, que la deci-
sién de ese pasaje deberia ser consensuada entre
el paciente, la familia y el pediatra, y el 93% coin-
cidi6 en que, en el momento de la transferencia,
la enfermedad deberia estar controlada y el tiem-
po conjunto de atencién con el reumatélogo pe-
diatra y el de adultos deberia ser de 6 a 12 meses.
En una de dichas experiencias se entrevist6 tam-
bién a un grupo de reumatélogos de adultos que
no consideraba necesario que la enfermedad del
paciente estuviese controlada y que el tiempo de
seguimiento conjunto fuere tan prolongado.

Hacia una transicién exitosa
Pensar en un paciente que ha realizado una
transicion exitosa es saber que ese nifio, que se-

guimos a lo largo de gran parte de su vida, pue-
de desarrollarse en el mundo adulto como una
persona responsable, capaz de decidir por si
mismo y que recibe la mejor atencién segtn sus
necesidades.

Implicancias para la prdactica®™

Se las enuncia en el Cuadro 3.

Ante todo este panorama debemos pensar
que, cuando hay obstaculos, también hay opor-
tunidades.

Segtin los distintos escenarios de atencién mé-
dica, ya sea hospital ptblico o privado, pediatri-
co o general, con servicios de adolescencia o sin
ellos, se podran desarrollar estrategias acordes a
cada situacién.

En el caso de un hospital general, de alta com-
plejidad, se podria pensar que seria un escenario
perfecto para poder implementar un programa de
transiciéon que involucre todo un equipo interdis-
ciplinario de profesionales de la salud (pediatras,
médicos clinicos, subespecialistas, psicoterapeu-
tas, asistentes sociales, especialistas en rehabili-
tacion, etc.), para hacerse cargo de ese grupo de
pacientes adolescentes que transitan hacia la vida
adulta y asegurarles la continuidad de la atencion
de su salud en un mismo lugar fisico.

Pero, frente a la realidad tan diversa de la si-
tuacion en nuestro pais, es imperativa la bus-
queda de soluciones para la implementacion de
programas de transicién que se adapten a ella.

Cuabro 3. Implicancias para la prdctica del proceso de
transicion

® Tener en cuenta las barreras potenciales para la
implementacién de programas de transicion

e Tiempo de las consultas

¢ Entrenamiento de los profesionales involucrados
e Recursos econémicos (cobertura de salud, etc.)

* Actitud frente a la transicién

e Falta de aplicabilidad

e Dificultad para acceder a los recursos

® Resistencia del adolescente

* Resistencia de la familia

e Falta de apoyo institucional

¢ Falta de planificacién

e Faltadeespecialistasapropiadosenlosservicios deadultos
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(Coémo “pensar” la implementacién de un
sistema de atencién durante la transicién?

(Cémo pensar este proceso? Como un siste-
ma complejo y dindmico, no lineal, cuyo funcio-
namiento depende de sus componentes y de las
interacciones entre estos. Los componentes pue-
den incluir personas, acciones y organizaciones.'®

En el informe de la Academia Estadouniden-
se de Pediatria sobre este tema (Health care tran-
sition), se disefid un algoritmo conformado por
varias etapas para lograr materializar una tran-
sicién exitosa.’®

Descripcién de los pasos por seguir con
adaptacién a la implementacién en nuestro
medio (proyecto en proceso de aplicacion en el
Hospital Italiano de Buenos Aires)

1. Iniciar el proceso de planificacién de la transi-
cién: instalar el tema, conversar sobre las pers-
pectivas futuras con el paciente y su familia, y
dar informacién acerca del programa de tran-
sicién del hospital. Se recomienda que este pa-
so se inicie precozmente (alrededor de los 13
anos, coincidiendo con el inicio de la escuela
secundaria).

2. Quizas, no todos los pacientes estén siendo
atendidos desde edades muy tempranas; por
lo tanto, sera necesario adaptar los estadios de
preparacion hacia la atencién en adultos segtin
los intervalos etarios: 12-13 afos, 14-15 anos,
16-17 afios y mayores de 18 afos. En los casos
de pacientes en los intervalos de mayor edad,
la preparacion deberda ser més intensiva.

3. Discutir la politica y el programa de transiciéon
con el paciente y su familia a lo largo de una
o varias consultas. Puntos a conversar: edad
esperada para el pasaje a adultos, las respon-
sabilidades del paciente para prepararse para
este pasaje, las responsabilidades de los pa-
dres o cuidadores y las responsabilidades del
médico tratante. Dejar constancia escrita en la
historia clinica de los avances en la prepara-
cion para la transicion. Identificar a los gru-
pos de pacientes con mayor riesgo de tener
una transicion complicada para implementar
medidas de apoyo. Administrar cuestionarios
para evaluar las capacidades de autonomia y
responsabilidad de los pacientes, y reevaluar
esas capacidades en edades sucesivas para de-
finir progresos o dificultades sobre las que se
pueda trabajar.

4. Determinar los cuidados especiales que cada
paciente requiere e identificar a los posibles

profesionales de adultos a quienes podrian
ser derivados para su cuidado. En el caso par-
ticular de pacientes con requerimientos de
atencion mas complejos se deberé trabajar so-
bre competencias para el cuidado personal,
identificar subespecialistas de adultos o gru-
pos interdisciplinarios, abordar temas sobre
seguridad social, seguro médico, tutoria, etc.
Realizar un seguimiento de los pasos en forma
periddica.

Implementacién del programa

1. Etapa de diagndstico de situacion: evaluar el ni-
mero y caracteristicas de los pacientes adoles-
centes con enfermedades cronicas que pasaran
a la atencion de la medicina del adulto.

2. Elaboracion y difusién del programa: escribir el
programa de transicién de la institucién y di-
fundirlo.

3. Etapa de preparacion: explicar la politica interna
del hospital al respecto, edad de transferencia,
entregar cuestionarios para evaluar autonomia
seglin cada grupo etario, generar espacios de
discusién con cada paciente y su familia o con
grupos de pacientes con requerimientos de sa-
lud similares, etc.

Trabajo coordinado entre pediatras y subes-
pecialistas pediatricos, entrevistas personales
o talleres grupales.

4. Planificacion: asegurar los requerimientos de
salud de cada paciente o de los grupos de pa-
cientes segtin la enfermedad, delinear las res-
ponsabilidades y acciones que correspondan al
paciente, a su familia y a los profesionales de
la salud involucrados en la atencion presente
y futura.

5. Implementacion: elegir la mejor manera de aten-
cién durante la transicion para lograr un pa-
saje lo mas “suave” posible: clinicas conjuntas
(subespecialista pedidtrico mas subespecialista
de adultos, subespecialista pediétrico con cli-
nico de adultos en caso de no haber subespe-
cialista de adultos, etc.) y/o la creacién de un
grupo de profesionales que trabajen en conjun-
to con los médicos especialistas pedidtricos y
de adultos coordinando el periodo de atencién
durante la transicion, como sucede en algunos
programas de EE.UU.

6. Seguimiento y evaluacion del proceso: una vez
que los pacientes ya estén dentro del sistema
de transicion y de la atencién en la medicina
del adulto se podra evaluar el grado de satis-
faccién o éxito de la transicién para poder mo-
dificar o replantear el programa.
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Otros aspectos que se deberan considerar son:
la coordinacién de la atencion (lugar de atencion,
turnos, profesionales intervinientes, reuniones
entre los profesionales involucrados para con-
sensuar el manejo de los pacientes, etc.); temas
relacionados con la seguridad social (obra social,
seguros de salud, etc.); temas legales (capacidad
de los pacientes para otorgar o no consentimien-
to, en particular, en pacientes con enfermedades
neuroldgicas o psiquidtricas).

Resultados de programas implementados

En los paises donde ya se han implementado
diferentes programas de transicién existe una im-
periosa necesidad de evaluacién de los resultados.
Uno de los objetivos es evaluar la satisfaccion de
los jévenes con la atencion recibida durante el pe-
riodo de transicién. En un estudio realizado en el
Reino Unido, en un grupo de jévenes con artri-
tis idiopatica juvenil, se observé que la calidad
de atencion, percibida por ellos y sus padres, fue
peor de la que hubiesen deseado."”

No obstante, cuando se evalué el impacto de
programas coordinados y se midi6 la calidad de
vida relacionada con la salud como indicador, se
observ6 que muchos adolescentes mejoraban su
calidad de vida. Los factores predictivos de es-
ta “mejor calidad de vida” estaban directamente
relacionados con pautas de autonomia y auto-
suficiencia (manejo de la medicacién, consultas
médicas sin acompanantes, etc.) y no con la edad
cronolégica ni el grado de actividad de la enfer-
medad.'

CuUADRO 4. Enlaces con programas de transicion

Reino Unido
www.coe.ufl.edu/Centers/transitionCenter/ www /
spanish/htm

www.dh.gov.uk/transition
www.transitionpathway.co.uk
www.youngminds.org.uk/publications/booklets/
adulthood.php

Australia
www.rch.org.au/transition

Estados Unidos y Canada

www.hrtw.org

www.door2adulthood.com
www.fytransition.or
www.youthhood.org/youthhood/index.asp

(Coémo hubiésemos podido ayudar a Luciay a

Nicolas para una transicién exitosa?

Lucia

* Haber hablado de la transicién mucho tiempo
antes.

* Reforzando sus logros de autonomia y respon-
sabilidad en otras areas.

® Permitir la transicién conjunta (pediatra-clini-
co) por el tiempo que fuese necesario.

Nicolds

* Haber evitado el pasaje en un momento de
descontrol de la enfermedad.

¢ Implementando medidas administrativas que
flexibilicen la edad de internacién.

e Incrementando la comunicacién entre ambos
grupos tratantes.

* Conectandolo con grupos de pacientes en una
situacion similar.

Algunos programas de transicién
En el Cuadro 4 se pueden ver enlaces con pro-
gramas de transicién. B
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El humanismo es la constatacion de que el ser humano

es la medida de todas las cosas.
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