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Resumen

Introduccion: La sobrevida de pacientes pediatricos con enfermedades crénicas cada vez es mayor a nivel mundial, tendencia que
es similar en Colombia. La mayoria de estos pacientes realizaran la transicién a la adultez y con ésta a los servicios médicos de
adultos. Objetivo: Evidenciar la importancia de hacer una adecuada transicion del paciente con enfermedades crénicas, del cuidado
pediatrico a la atencion del adulto, describir las caracteristicas, barreras, riesgos y consecuencias de un proceso inadecuado.
Materiales y métodos: Se realizé revision de la literatura a partir de la bisqueda de informacién relacionada. Resultados: Se
seleccionaron 50 articulos en diferentes revistas académicas. Con la informacién expuesta se describen las definiciones de
enfermedad crénica, transicién y transferencia al cuidado adulto, los riesgos de los adolescentes con enfermedades crénicas, la
preparacion y los diferentes pasos para hacer la transicién y las consideraciones especiales. Conclusiones: La literatura a nivel
mundial recalca la importancia de la realizacién de un proceso de transicion esencial para garantizar el mantenimiento de la salud
en los pacientes con enfermedades croénicas, sin embargo, no se encuentran guias o literatura al respecto realizadas en Colombia.

Palabras clave: Pediatria; transicion; adolescentes; enfermedades crénicas; cuidado. (Fuente: DeCS, Bireme).

Abstract

Introduction: Survival of pediatric patients with chronic diseases is increasing worldwide, a trend that is also seen in Colombia.
Most of these patients will make the transition to adulthood and adult medical services. Objective: To analyze the transition process
of patients with chronic diseases from pediatric to adult care and describe the characteristics, barriers, risks, and consequences of
this process. Materials and methods: A literature review search for related information. Results: 50 articles were selected from
different academic journals. The assembled information was used to describe: (i) definitions of chronic disease, (ii) transition and
transfer to adult care, (iii) risks of adolescents with chronic diseases, (iv) preparation and the different steps to make the transition,
and (v) special considerations. Conclusions: The existing literature highlights the importance of undertaking an essential transition
process to ensure the maintenance of health in patients with chronic diseases. However, in Colombia there are no guidelines or
literature on the subject.
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Introduccion

La incidencia de las enfermedades crénicas en la edad
pediatrica ha aumentado en las tltimas décadas como
consecuencia de la mejoria progresiva a nivel de
tecnologias y tratamientos disponibles, lo cual a su
vez ha generado un aumento considerable en la
expectativa de vida de niflos y adolescentes con
enfermedades que previamente llevaban a una
muerte prematura(®.

La definicién de enfermedad crénica en pediatria se
establece como: “cualquier condicién que conlleve a
una deficiencia bioldgica, psicoldgica y cognitiva con
evolucién mayor a un afio o que se considere que por
sus caracteristicas serd de cardcter permanente”®.
Estas condiciones hacen que el nifio o adolescente sea
mas vulnerable, tenga mayores necesidades y
requiera mayor soporte por parte del personal de
salud y sus cuidadores®).

La tendencia mundial es que la mayoria de los nifios y
adolescentes con enfermedades crdnicas llegaran a la
adultez y como consecuencia seran transferidos para
valoracién y seguimiento por un médico internista o
especialista en medicina familiar, los cuales estan
enfocados en el cuidado del paciente adulto-6); esto
es valido entre otros, para pacientes con cardiopatias
congénitas, enfermedades reumatoldégicas o
endocrinolégicas croénicas, y prematuros extremos
teniendo en cuenta que por la mayor tasa de
sobrevida en forma secundaria ha aumentado la
incidencia de alteraciones neurocognitivas y
necesidades especiales(’-19). En Estados Unidos se
calcula que anualmente 750.000 adolescentes
realizan la transiciéon del cuidado pediatrico al
cuidado adulto y que probablemente esta cifra
aumentara con el tiempo(D; en varias cohortes de
pacientes con enfermedades crdnicas pediatricas se
ha observado una mayor tasa de mortalidad entre los
adultos jovenes de 18 a 21 afios, en comparacion con
el grupo de los adolescentes de 13 a 17 afios y
aquellos pacientes que superan los 21 afios(12-14),

En el afio 2011 la Academia Americana de Pediatria
(AAP), estim6 que en Estados Unidos un 10-15% de la
poblacién menor a 18 afios presentaba algun tipo de
enfermedad cronica, es decir entre 13 a 15 millones
de nifios y adolescentes tienen alguna de estas
condiciones( 3. 15), En la tabla 1 se presenta una
relacién de algunas condiciones y patologias crénicas
observadas en los infantes. En Colombia la incidencia
y prevalencia de las enfermedades crénicas no ha sido
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plenamente establecida, sin embargo, se han
publicado estimaciones como en el estudio de Bernal
et al(1®), donde estimaron que las enfermedades
genéticas en Colombia probablemente tienen una
frecuencia que oscila entre 37,3 y 52,8 por cada 1.000
habitantes. En esta cifra se incluyen las
malformaciones congénitas que corresponden de
manera global al 50% del total, es decir que para el
afio 2025 aproximadamente 2,8 millones de
colombianos tendran una enfermedad de origen
genético con la consecuente carga econdémica y
pérdida de afios de vida util(16).

Tabla 1. Ejemplos enfermedades crénicas en pacientes
pediatricos

Enfermedades crdénicas en la edad pediatrica

Fibrosis quistica

Cardiopatias congénitas

Asma

Disquinesias ciliares

Enfermedades neuromusculares (atrofia muscular, distrofias
musculares)

Paralisis cerebral

Epilepsia

Diabetes mellitus

Espina bifida

Sindrome de Down

Anemia de células falciformes
Trastornos del espectro autista
Trastornos de déficit de atencién e hiperactividad TDHA
Enfermedad intestinal crénica.
Obesidad

Trastornos de la alimentacion.
Alteraciones del neurodesarrollo

Déficit cognitivo

Enfermedades reumatolégicas (LES, AlJ)
Trasplantados

VIH/SIDA

Sobrevivientes del cancer infantil
Errores innatos del metabolismo

En el marco de la practica médica colombiana, poco se
ha tratado el tema de la transiciéon de nifios y
adolescentes que padecen enfermedades cronicas y
son atendidos en servicios médicos pediatricos, para
pasar a servicios médicos de adultos. El objetivo de
esta revision fue evidenciar la importancia de hacer
una adecuada transicién del paciente con
enfermedades crénicas, del cuidado pediatrico a la
atencién del adulto, describir las caracteristicas,
barreras, riesgos y consecuencias de un proceso
inadecuado. La compilacion de informacién
disponible hard mas eficiente la comprension del
tema para futuros lectores. De igual forma
evidenciara las carencias dentro de las pesquisas
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existentes, dando paso a nuevos debates y al interés
por seguir investigando.

Materiales y métodos

Se realiz6 una revision teoérica de la informacion
relacionada, consultando en las bases Pubmed y
Lilacs; por un lado, Pubmed, engloba la mayoria de los
trabajos realizados en habla inglesa y por el otro,
Lilacs publicaciones producidas desde Latinoamérica,
para mostrar cdmo se esta trabajando el tema en los
paises cercanos a Colombia, ya que las condiciones de
los sistemas de salud y los contextos sociales resultan
ser parecidos. Se utilizaron palabras claves en
espafiol e inglés como: transicién/transition,
adolescente/teenager, preparacion/readiness. Como
criterios de inclusion se consideraron unicamente
articulos completos que hayan sido publicados en los
ultimos 10 afios y presenten los resultados de
pacientes entre los 0 alos 18 afios.

Resultados

Inicialmente Se obtuvo 65 articulos que cumplian con
los criterios de inclusion. Después de esta primera
etapa de seleccién, se hizo uso de las referencias
existentes en los mismos, dando paso a la revision de
otras investigaciones que también fueron incluidas.
Para la revision final se incluyeron 50 articulos en
idioma inglés y espafiol a partir del afo 2010 y
algunos anteriores como referente historico,
Teniendo en cuenta la exploracidon realizada, se
encontr6 que hay varios factores y actores para tener
en cuenta dentro del proceso de transiciéon del
cuidado pediatrico al cuidado adulto en el marco de
enfermedades cronicas. Por ello se agrupan y se
describen las caracteristicas de los actores durante el
proceso, los riesgos del paciente y las intervenciones
necesarias para lograr una adecuada culminacién,
que permita un mejor desarrollo y calidad de vida de
los pacientes adolescentes y adultos jévenes, cuestion
que es expuesta a lo largo de este documento.

. Transferencia o transicion?

Existen diferencias importantes entre los conceptos
de transferencia y transicion(®). La transferencia es el
proceso pasivo de cambiar de servicio del paciente, es
decir que el paciente al cumplir la mayoria de edad
deja de asistir a los servicios médicos pediatricos y
asiste a los servicios médicos de adultos. En
contraposicion la transicidn se considera un proceso
activo a realizarse durante las etapas de maduracion
del adolescente, cuyo objetivo es asegurar la
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continuidad del adecuado cuidado, integrando al
paciente al sistema de atencion del adulto(6 17), En el
proceso de transicién es imperativo involucrar el
equipo médico (pediatrico y de adultos), asi como el
paciente y sus cuidadores(!4). Aun cuando es claro que
la transferencia debe ser realizada, no obstante, en
nuestro modelo de salud ocurre de manera
sistemadtica al cumplir 18 afios, sin importar que se
haya o no realizado un proceso de transicion,
generando dificultades en la atencién y consecuencias
no deseadas(6 14.17),

La Academia Americana de Pediatria (AAP), la
Academia Americana de Médicos Familiares y la
Academia Americana de Médicos Internistas han
enfatizado en conjunto la necesidad de contar con un
plan de transicién para garantizar el adecuado acceso
alos servicios de salud y adherencia al tratamiento de
una manera ininterrumpida durante el proceso de
crecimiento y maduracion¥. En este mismo
documento se reconoce que existen muchas
dificultades en el proceso.

Riesgos del adolescente con enfermedad crénica
La adolescencia es un periodo de profundos cambios
cognitivos, emocionales y corporales; en esta etapa
del desarrollo psicosocial el adolescente desafia a sus
padres o cuidadores, para tener autonomia y crear su
propio sistema de valores; estas reacciones propias
del adolescente hacen parte del desarrollo normal y
estan asociadas a la culminacién del desarrollo
cerebral encaminado a formar un ser auténomo y
funcional en la sociedad(®. Estos cambios
maduracionales inciden directamente en la forma de
pensar y actuar del adolescente, en las relaciones
cambiantes con sus pares y padres, impactando de
manera importante en el continuo de salud y
enfermedad, por lo tanto, estas diferencias evolutivas
deben ser consideradas durante el proceso de
transicion.

Adicionalmente a los cambios emocionales propios de
la edad, el adolescente con enfermedad croénica se
enfrenta a desafios de indole emocional mayores a
sus pares; al estrés asociado al diagndstico, a la
necesidad de asistir a constantes citas médicas y
recibir multiples tratamientos, se suman las posibles
dificultades para relacionarse con sus pares y la
marginalizacién que puedan sufrir en diferentes
ambitos  sociales!?).  Los adolescentes con
enfermedades crénicas tienen un mayor riesgo de
ideaciones e intentos suicidas comparados con
adolescentes sanos(19-21). Durante el periodo de la



Urrea-Sepulveda AM. Tovar-Afiez MB. Univ. Univ. Salud. 2020;22(3):256-264 (Sep - Dic)

adolescencia se inicia y consolida el plan de vida, sin
embargo, la incertidumbre y expectativas generadas
por la enfermedad y su prondstico son especialmente
estresantes para el adolescente, pudiendo dificultar
su desarrollo personal(22 23),

El adolescente con enfermedad crénica también se ve
expuesto a conductas de riesgo: en este sentido, la
pobre adherencia al tratamiento y la negativa a seguir
indicaciones médicas es reportada de manera
habitual por los médicos y los padres; estas
dificultades podrian considerarse en consecuencia a
la oposicion propia de la edad a los mandatos
paternos(7), Igualmente se ven expuestos a otro tipo
de conductas de riesgo propias de la edad tales como
consumo de sustancias legales e ilegales y las
relacionadas con actividades sexuales, cuya
prevalencia puede ser similar a la de aquellos
adolescentes sin enfermedades cronicas(z4).

El agravante es que muchas de estas conductas
pueden deteriorar la condiciéon clinica basal, por
ejemplo, las enfermedades respiratorias como el
asma o la fibrosis quistica podrian empeorar con el
tabaquismo, igualmente la asociacién entre
tabaquismo y diabetes o del tabaquismo y
enfermedades reumatolégicas con el aumento de
riesgo cardiovascular y empeoran en algunas
condiciones fisioldgicas como el embarazo(25-28),

Preparacion para la transicion

Preparacion del adolescente y de su niicleo
familiar: Los padres o cuidadores estan
acostumbrados a ser los principales responsables en
el cumplimiento de los tratamientos, adicionalmente
toman la mayoria de las decisiones relacionadas con
los cuidados de sus hijos adolescentes,
minimizdndoles la  capacidad de  generar
responsabilidad con respecto a si mismos y a su
enfermedad®9. Esto crea dificultades durante la
adolescencia, ya que el paciente desafia a sus padres
incumpliendo o negdndose a recibir los tratamientos
prescritos, como forma de dar a entender que
también puede decidir. Igualmente, para los padres es
dificil aceptar que el adolescente pronto serd un
adulto en la potestad de decidir los tratamientos a
recibir y el principal responsable de su cuidado(2.30),

Las familias o cuidadores de nifios con enfermedades
cronicas deben tener en cuenta y tratar con los
especialistas a cargo y con el sistema de salud, el plan
de transicion a una edad temprana de la enfermedad
(algunos autores recomiendan hacerlo desde el
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diagndstico de la enfermedad). A pesar de que los
padres o cuidadores son los responsables legales del
nifio hasta la mayoria de edad, se debe alentar al nifio
en un proceso de asentimiento e inclusiéon en las
decisiones que le conciernen a su salud y su vida
desde temprana edad, y se le debe proporcionar
informacién adecuada (segin su condicién cognitiva),
para que comprenda y se involucre en el manejo de su
enfermedad(4-, 25,26, 29,31-33),

El nivel educativo de los padres genera un impacto
directamente proporcional en este aspecto, ya que los
padres con mayor nivel educativo seran mas capaces
de comprender y lograr transferir el conocimiento a
sus hijos34. Asf como se presentan dificultades en la
transicion en el ndcleo de apoyo primario, también se
presentan en el equipo médico, como se expone mas
adelante.

Preparacion del equipo médico: Gran parte de las
dificultades se originan en las diferencias entre el
cuidado pediatrico y la atencién dirigida al paciente
adulto®. La atencion pedidtrica de manera
tradicional se enfoca principalmente en Ila
supervision del crecimiento y desarrollo, con una
perspectiva de manejo a corto plazo, delegando la
responsabilidad (asistencia a citas, administracion de
medicamentos, etc.) y toma de decisiones a los
cuidadores. Generalmente se producen importantes
vinculos emocionales entre el pediatra y la familia®).
En contraste, la atencién enfocada en adultos maneja
una perspectiva a largo plazo, delegando la
responsabilidad y decisiones casi de manera
exclusiva al paciente teniendo poco en cuenta a la
familia®).

La necesidad de realizar el proceso de transicion y no
una transferencia, es la dificultad que presentan los
pacientes (adolescentes y adultos jévenes) para
adaptarse a un nuevo modelo de atencion, sobre todo
en cuanto a los cambios en los roles a asumir, la
relacién con sus nuevos médicos tratantes y los
sentimientos con respecto al anterior personal de
salud; estas condiciones impactan directamente en la
morbilidad y bienestar del paciente(35-37).

Las recomendaciones internacionales indican que
para realizar una adecuada transicién ambos equipos
médicos deben coordinarse y cumplir unas tareas
especificas para hacer el proceso lo mas adecuado
posible, a pesar de esto aun existen dificultades en
esta coordinacion y no se ha comprobado que alguna
intervencion sea superior, por lo que se requiere
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mayor investigacién al respecto®8-41), puesto que
todas las intervenciones coinciden en la importancia
de transferir conocimiento y empoderar al paciente
acerca de su enfermedad y los cuidados que requiere,
en un marco que permita su desarrollo integral(16).,

El médico o equipo pediatrico involucrados en la
atencion integral del nifio deben entender que el
paciente crecera y debera continuar con el equipo de
atencion de adultos, y debe ser informado desde el
inicio de la relacién médico-paciente(@9). Es deber del
pediatra proporcionar educacién clara al paciente
fomentando su independencia, dependiendo del
momento del desarrollo en el cual se encuentre. Debe
cerciorarse que el paciente entienda su enfermedad y
sea capaz de relatar su historia clinica, ademas debe
modular los lazos afectivos que se han creado durante
la etapa de crecimiento del adolescente, para hacer la
transicion menos traumatica?). Adicionalmente se
ha identificado la necesidad de incluir en los
curriculos de los programas de pediatria del pais
educacion formal en estos aspectos(*3).

Los padres y pacientes perciben que su médico
pediatra tiene una mayor experticia y al tener una
relacion mas cercana y afable les es dificil romper los
lazos afectivos, los cuales son una barrera importante
en el momento de transicién. Es importante que el
pediatra guie a los padres durante este proceso para
que logren entender que los cambios de roles de
paternidad hacen parte de la transicién, ya que los
padres presentan importante ansiedad durante el
proceso y expresan sensacion de abandono e
inseguridad (2 44,

Por ultimo, el pediatra deberia tener la posibilidad de
comunicarse con el servicio receptor, lo cual es
especialmente dificil en nuestro medio dado que es el
asegurador quien lo asigna. El servicio receptor de
adultos deberia contar con la informaciéon del
paciente previo al ingreso de este y poder comentar
con el pediatra acerca del plan de manejo y ajustes. Es
importante recalcar que una de las multiples barreras
para la transicion, es el desconocimiento por parte de
estos profesionales en el manejo de enfermedades
originadas en el periodo pediatrico, sobre todo
aquellas de origen genético. Dada esa falta de
informaciéon, muchos pacientes a pesar de su edad
contintian asistiendo a servicios pediatricos de
hospitalizacidn y consulta externa( 5. 45),

Los pacientes usualmente describen a los internistas
como distantes, poco preocupados por su
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enfermedad, aunque muchos reportan que sienten
mayor libertad de actuaciéon respecto al servicio
pediatrico. Por otra parte, los padres reportan
sentirse totalmente excluidos e ignorados en el
proceso, desconfiando de los conceptos vy
recomendaciones del médico internista37.42). Lo ideal
es que las partes involucradas, pacientes, familia y
personal de salud trabajen de forma conjunta, para
obtener una transiciéon planificada y lo menos
traumatica posible, disminuyendo las complicaciones
y dificultades descritas.

Proceso de transicion

Multiples organismos internacionales, entidades
académicas y organizaciones gubernamentales han
reconocido la importancia de guias que faciliten el
proceso de transicion. Los estudios a la fecha indican
que, aunque hay avances, existen dificultades en el
proceso y dadas las disparidades en las poblaciones
no hay evidencia de que alguna intervencién sea
superior a la otra. Las guias coinciden en que debe ser
un proceso ordenado enfocado en la educacién
gradual del paciente y actividades de autocuidado
para garantizar el seguimiento en el tiempo y el
mantenimiento de la salud(2 25, 26, 32, 37, 39, 46-48) . A
continuaciéon, se resumen las mas importantes
recomendaciones de estas guias.

Componentes de la transicion

1. Planear la transicién de forma previa, educando
al paciente y la familia o cuidadores. La AAP y
otros autores recomiendan iniciarlo desde los
catorce afios de vida del paciente, incluyendo la
preparacion del personal de salud a cargo de este
periodo, planeacion del cuidado hasta los
dieciocho afios y la preparacion del paciente, su
familia o cuidadores(® 1214, 29, 46),

Conformaciéon de equipos de salud emisores y
receptores. El equipo emisor debe estar liderado
por el pediatra tratante, quién debe dirigir el
proceso de cambio, que prevenga y trate las
complicaciones que se puedan presentar y
proporcione herramientas claras para el
autocuidado e independencia del paciente. Asi
mismo, el equipo receptor debe estar liderado
por un internista o especialista en Medicina
Familiar, quien debe estar entrenado en atencion
de jovenes con necesidades especiales, que
pueden ser demandantes en el servicio de salud.
El lider del grupo debe generar una relacién
médico-paciente en la que se tenga en cuenta las
opiniones del paciente, se establezca un
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ambiente de confianza que promueva la
independencia en el joven y el desarrollo de
destrezas para que participe de forma activa en
la promocién de la salud y en la prevencidn de la
complicacion de la enfermedad(12 29,32 46),
3. Interaccién de los equipos. La interaccion es
fundamental tanto en el equipo emisor, como en
el receptor, ya que se genera un escenario en el
que el intercambio de informacién del paciente,
experiencia y conocimientos fortalece el bagaje
tanto cientifico como emocional, afectivo y
demads en ambos grupos, lo cual influira en el
beneficio del paciente y en el proceso que va a
experimentar(26 29, 46),
Informaciéon del paciente. La informacién debe
ser trasmitida de forma clara, precisa, que
permita desarrollar estrategias futuras en la
atencion. Se debe incluir datos anteriores
relevantes que hayan motivado cambios en los
tratamientos y los resultados de estos, efectos
adversos y secundarios, esquemas de vacunacion
cumplidos, estudios imagenolégicos, etc.(12. 26, 29,
32,39,46,48)
El paciente y la familia o cuidadores. Es
fundamental el apoyo del nicleo primario del
paciente, especialmente en aquellos jévenes con
discapacidad, para los cuales el proceso de
cambio y adaptaciéon es mucho mas dificil o
incluso improbable(12 29,32, 39,46, 47,49),
El sistema de salud. El sistema de salud debe
proveer los recursos suficientes para que se
efectie este proceso, teniendo en cuenta que
beneficia al paciente, minimiza el impacto y el
desconcierto natural generados por el cambio,
favoreciendo la continuidad en la atencion(26.29),

Consideraciones especiales

Paciente con enfermedad Neuroldgica y déficit
cognitivo: Adicionalmente a las limitaciones fisicas,
los pacientes con enfermedad o condiciones
neuroldgicas pueden tener alteraciones cognitivas
que limitan la independencia de manera parcial o
completa, con alteracion importante para el
desarrollo social y académico. Incluso hasta el 80% de
los pacientes adultos con diagnéstico de epilepsia de
inicio en la infancia, aun con control de la enfermedad,
pueden presentar algin tipo de déficit cognitivo,
alteracion ~ comportamental o  comorbilidad
psiquiatrica?. La paralisis cerebral es un claro
ejemplo de condicidon neurolégica cuya incidencia se
ha mantenido en el tiempo, actualmente la mayoria de
los pacientes con paralisis cerebral sobreviviran a la
adultez siendo un importante reto de manejo para sus
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padres y equipo médicoB%. Es importante el
reconocimiento de las alteraciones cognitivas
durante la infancia para preparar a los padres y
definir el requerimiento de procesos de interdiccion
que den el poder legal a los cuidadores para permitir
continuidad en el acceso de los servicios de salud.

Dependiendo de su grado de discapacidad, promover
la transicién e independencia en los pacientes con
alteraciones neurolégicas puede ser un reto
importante para el pediatra®?. En los pacientes con
discapacidad severa, la transicion puede ser mas
dificil dadas las marcadas diferencias del cuidado
pediatrico al del adulto; las decisiones, comunicacion
con personal médico y cuidado sera exclusivo por
parte de los padres o cuidadores, con las
consiguientes dificultades con el médico internista.
Igualmente existe falta de conocimiento en el manejo
de los pacientes por parte de los médicos de adultos
dada la ausencia de ensefianza en los curriculos de los
programas®% 59, En conclusién, estos pacientes
representan un reto mayor para todos los actores en
el proceso de transicién, requiriendo enfoques
diferentes ajustados a cada paciente de acuerdo con
las condiciones de desarrollo(59).

Discusion
La mayoria de los nifios y adolescentes con
enfermedades cronicas llegaran a la adultez y deben
ser transferidos para continuar seguimiento por un
médico internista o especialista en medicina familiar,
los cuales estan enfocados en el cuidado del paciente
adulto* 56, En la literatura revisada se documenta la
diferencia entre transferencia (proceso pasivo de
cambiar de servicio del paciente) y transicidn, siendo
esta ultima el proceso activo a realizarse durante las
etapas de maduracion del adolescente, con el objetivo
de asegurar la continuidad del cuidado, y Ila

integracion del paciente cronico con necesidades
especiales al sistema de atencién del adulto(®. 17).

Existen diferencias entre el cuidado pediatrico y el
cuidado del adulto: en cuanto al enfoque, el cuidado
pediatrico se centra en el crecimiento y el desarrollo,
el del adulto en las perspectivas a largo plazo y en
evitar las complicaciones; en segundo lugar, la
estrategia utilizada en el cuidado pediatrico es el
contacto con toda la familia, mientras que en el del
adulto la responsabilidad es exclusiva del paciente y
la familia en su mayoria no se involucra®. En el
cuidado pediatrico las decisiones las toma la familia
con el apoyo de un equipo interdisciplinario, mientras
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que en la atencion del adulto las decisiones las toma
el paciente y el quipo es multidisciplinario(®.

El proceso de transicién requiere una preparacion
tanto del adolescente como del nicleo familiar, desde
el momento del diagnéstico, es decir en etapas
tempranas de la enfermedad, ofrecer informacién
veraz y oportuna, e involucrar al paciente en la toma
de decisiones(* 25 26,29-33), Por otra parte, debe haber
una adecuada coordinaciéon entre los equipos
médicos, emisor y receptor; lo ideal es que las partes
involucradas, pacientes, familia y personal de salud
trabajen de forma conjunta, para obtener una
transicion planificada y lo menos traumatica
posible(38-41).

Las guias revisadas coinciden en que la transiciéon
debe ser un proceso ordenado enfocado en la
educaciéon gradual del paciente y en actividades de
autocuidado para garantizar el seguimiento en el
tiempo y el mantenimiento de la salud; en lineas
generales proponen etapas secuenciales que incluyen
una planeacién previa enfocada en la educacion al
paciente y a la familia o cuidadores, conformacién e
interaccion de equipos de salud emisores y
receptores, adecuada informacién y apoyo al paciente
y la familia, e integracion con el sistema de salud para

proveer IOS recursos SufiCienteS para que se efectl:le el
proceso(lz, 25,26,32,37,39,46,47, 48)'

Se hace mencidn especial a la transicion de pacientes
con alteraciones neurolégicas y déficit cognitivo,
requiriendo enfoques diferentes ajustados a cada
paciente de acuerdo con las condiciones de
desarrollo(9),

Conclusiones

La prevalencia de las enfermedades crénicas en la
edad pediatrica como consecuencia de la mejoria
progresiva de tratamientos disponibles ha generado
un aumento en la expectativa de vida de nifios y
adolescentes con enfermedades que previamente
llevaban a una muerte prematura. Ante esta situacion
se hace necesario realizar un adecuado proceso de
transicion, de la atencion pediatrica de estos
pacientes hacia servicios de atencién de adultos. Este
proceso se debe hacer en forma progresiva,
involucrando al equipo médico (pediatrico y de
adultos), asi como el adolescente y su nucleo familiar,
puesto que la enfermedad de su hijo, también los
afecta en la realizacion de sus vidas.

[262]

El objetivo de la transicion es permitir que los
pacientes sean lo mas independientes posible y
tengan la mejor calidad de vida. Aun cuando es claro
que la transferencia debe ser realizada, no obstante,
en nuestro modelo de salud ocurre de manera
sistematica al cumplir 18 afios, sin importar que se
haya o no realizado un proceso de transicion,
generando dificultades en la atencién y consecuencias
no deseadas. El éxito del proceso se evidencia en la
capacidad del paciente de tomar sus propias
decisiones en salud.

Se resalta la importancia de la comunicacion entre los
diferentes servicios médicos, en este caso el servicio
médico emisor y receptor de pacientes adolescentes
para asegurar un adecuado proceso de transicion; de
igual forma, la responsabilidad que el sistema médico
de cada pais tiene sobre estos tramites. En los
pacientes con discapacidad neurolégica o cognitiva se
deben tener en cuenta aspectos legales y se debe
adaptar el proceso de transicién de acuerdo con las
capacidades de estos.

No se encontraron estudios realizados a nivel
nacional que muestren los procesos de transicion del
cuidado pediatrico al cuidado adulto. Se hace
necesario plantear investigaciones al respecto, incluir
en los curriculos de posgrado de Pediatria la
formacién en contenidos que faciliten un adecuado
proceso de transicion de los adolescentes a los
servicios de atencidén de adultos y, por otra parte,
generar guias en el pais para ser aplicadas en las
diferentes instituciones.
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