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RESUMEN

Los avances tecnoldgicos y del conocimiento hicieron que un mayor nimero de pacientes con enfermedad
cronica gastrointestinal pasen de ser atendidos por el pediatra al control por los médicos de adultos
durante una de las etapas mas vulnerables de la vida: la adolescencia.

El Grupo de Trabajo de Transicion del Comité de Gastroenterologia de la Sociedad Argentina de Pediatria
realizé una busqueda de literatura exhaustiva y convoco a especialistas referentes del pais, con el objeto
de unificar los criterios basados en la evidencia y la experiencia.

De esta manera, se proponen una serie de recomendaciones para todo el equipo de salud (pediatra,
gastroenterologo infantil, nutricionista, gastroenterélogo de adultos, psicologo, enfermeria), incluso para
pacientes yfamilias, que faciliten el proceso de transicion y optimicen el seguimiento, el control, la prevencion
de complicaciones y la calidad de vida de los pacientes con enfermedades cronicas gastrointestinales.

Palabras clave: enfermedades gastrointestinales; transicion a la atencion de adultos; fibrosis quistica;
enfermedades del sistema nervioso, enfermedades inflamatorias del intestino.

ABSTRACT

Technological advances and the globalization of knowledge have led to a considerable increase in the
number of patients with chronic gastrointestinal disease who transition from pediatric to adult care during
one of the most vulnerable life stages: adolescence.

The Transition Working Group of the Gastroenterology Committee of the Sociedad Argentina de Pediatria
conducted an exhaustive literature search and summoned leading specialists in the most frequent chronic
pathologies from all over the country to unify criteria based on evidence and experience.

As aresult, a series of recommendations are proposed for the whole health team (pediatrician, pediatric
gastroenterologist, nutritionist, adult gastroenterologist, psychologist, and nurse) including patients and
families, to facilitate the transition process, optimize follow-up, prevent complications, and improve the
quality of life of patients with chronic gastrointestinal diseases.
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diseases; inflammatory bowel disease.
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INTRODUCCION

En 1988, Everett Koop, en una conferencia
titulada “Crecer y recibir cuidados médicos”
(Growing Up and Getting Medical Care),
planted las dificultades de los jovenes con
necesidades especiales de atencion sanitaria en
la transferencia al cuidado del adulto, destacando
la importancia y los obstaculos de esta etapa
fundamental.'? Treinta afios después, la literatura
es amplia sobre este tema y se focaliza en varios
componentes importantes de los programas
de transicion. Las intervenciones pueden estar
centradas en el paciente (educacion para mejorar
los conocimientos y la autoeficacia), en los padres
(facilitacién de la participacion adecuada vy el
cambio de roles), en los proveedores de la salud
e incluso en las prestaciones de servicios.®*

El Comité de Gastroenterologia de la
Sociedad Argentina de Pediatria (SAP) propone
una serie de recomendaciones para el proceso
de transicion de los pacientes con enfermedad
crénica gastrointestinal (ECGI) a través de un
modelo flexible, dinamico, interdisciplinario,
coordinado y sensible a las necesidades del
paciente y su familia. Estas recomendaciones
tienen como objeto generar herramientas que
faciliten el seguimiento de los pacientes, evitar
las complicaciones por falta de adherencia a los
tratamientos y también proveer al adolescente
el manejo adecuado, auténomo e independiente
de su salud. Este hecho deberia ser considerado
como un nuevo hito en el desarrollo de un
proceso que nos impulsa hacia el futuro.

ADOLESCENCIA Y JUVENTUD.
TRANSICION, ASPECTOS GENERALES Y
PREPARACION

La adolescencia es una etapa del ciclo vital del
ser humano rica en posibilidades de aprendizajes
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y crecimiento; comprende el periodo entre los
10 y 19 afos, segun la Organizacion Mundial
de la Salud. Resulta fundamental visualizar las
distintas adolescencias y la diversidad que hay
en sus necesidades, fortalezas y situaciones de
vulnerabilidad que pueden padecer, como, por
ejemplo, una enfermedad crénica.®

En la consulta, se debe lograr un buen vinculo,
en un ambiente privado, con trato respetuoso en
marco de derechos, con disponibilidad horaria,
se debe tener una escucha atenta y empatica sin
ponerse en rol paternalista ni de par, sin juzgar,
asegurar la confidencialidad y sus alcances,
hacer un abordaje integral de la enfermedad con
un enfoque interdisciplinario.

Aspectos generales de la transicion

El paso de un adolescente con una ECGI a
la atencion del médico de adultos no debe ser
un evento sino un proceso relacionado no solo
con la edad cronoldgica, sino también con el
desarrollo madurativo —aspectos psicosociales y
educativos—, en el que debe asegurarse el acceso
ininterrumpido al control de la salud, garantizando
la continuidad de atencion® y para enfrentar los
desafios y barreras que pueden hacer dificultosa
la transicién, que pueden identificarse segun los
factores que se observan en la Tabla 1.78

Etapas de la transicion

El proceso de la transicién debe plantearse
unos afnos antes de la derivacion y debe
articularse en 3 fases: preparacion, transicion
propiamente dicha y postransicion.

a. Preparacion

Dada la complejidad de diversas condiciones
cronicas, el proceso de transicidon requiere
que los adolescentes adquieran habilidades

TasLA 1. Factores que afectan el buen desarrollo de la transicion

Paciente
profesionales.

Familia

Conductas dependientes, la gravedad de su enfermedad y la falta de confianza en los nuevos

Caracteristicas de los padres/cuidadores pueden hacer mas facil o mas dificil esta transicion,

como una fuerte dependencia emocional y una excesiva necesidad de control.

Pediatra

Puede oponerse o tener actitudes negativas debido a tener lazos emocionales muy fuertes con el

paciente y su familia, por haberlos acompafnado desde épocas muy tempranas de sus vidas, y por

la necesidad de protegerlos.

Médico de adultos

Algunos no estan familiarizados con muchas de las enfermedades pediatricas cronicas y

otros piensan que este grupo tiene muchas demandas de salud y lo perciben como un impacto
econdémicamente negativo en su practica clinica (consultas mas largas, comunicaciones telefénicas

0 por correo electrénico).

Sistema

Falta de recursos, espacios, tiempo y apoyo por parte de las autoridades y los otros servicios.




del conocimiento, emocionales y sociales
relacionadas con la autonomia, autocuidado,
prevencion e independencia, ajustadas a su
contexto neurocognitivo. Sus familias y el
equipo de salud deben prepararse para el
acompafiamiento en esta etapa, deben conocer
las diferencias entre los modelos de atencién
pediatrica y la medicina focalizada en el adulto.®®

Los adolescentes se preparan para la
transicion a partir de diferentes edades. En
algunos casos, el inicio es temprano —a partir
de los 14 afios—y, en otros, a los 18 o 20 afos,
dependiendo de los paises, las regiones e incluso
las culturas. Para identificar de manera objetiva
el grado de preparacién de los pacientes en
el proceso de transicion, se cuenta con varios
instrumentos en forma de cuestionarios que
permiten evaluar las habilidades que los pacientes
van adquiriendo en su pasaje a la vida adulta.
Actualmente, disponemos de un cuestionario
genérico denominado Cuestionario de evaluacion
de la preparacion para la transicion (TRAQ),
validado para la poblacion de Argentina.' El
cuestionario TRAQ incluye 20 preguntas, cuyo
puntaje maximo es 5. Este instrumento permite
la reevaluacion por periodos de 6 a 12 meses,
segun lo determine el médico tratante, y posibilita
trabajar con el paciente y la familia sobre areas
que muestren mayores dificultades. No existe un
puntaje 6ptimo para tomar la decision del pasaje
a adultos. El resultado es un dato que suma a la
evaluacion global de la enfermedad del paciente,
la vision del propio paciente, la del médico y la
de su familia'.

b. Transicién propiamente dicha

Debe iniciar cuando se considere que el
paciente se encuentra listo para ser remitido

TaBLA 2. Modelos de transicion médica
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a adultos. Nunca es recomendable cuando
el paciente esté inestable o en fase aguda o
rebrote de enfermedad. Existen varios modelos
de transicion que implican diferentes formas
de abordaje, cuya eleccion dependera de la
patologia, los recursos y el ambito donde se
desarrollen (Tabla 2)."2

La falta de recursos, la limitacién del tiempo
de dedicacion y entrenamiento del paciente,
sumadas a las dificultades del sistema
sanitario, constituyen las principales barreras
que enfrentan estos pacientes y sus familias.
Conocer y aprender sobre el estado de su propia
enfermedad, sobre la medicacion y sus efectos
adversos, asi como también sobre los criterios
de riesgos resulta fundamental para que el
adolescente aborde una transicion adecuada.™

c. Postransicion

En esta etapa el traspaso es completo. El
equipo pediatrico debe permanecer disponible
ante posibles revisiones y discusiones en cuanto
al paciente. No esta consensuado cuando una
transicion es considerada exitosa, sin embargo,
implicaria que el proceso no sea mayor a
6 meses. No concurrir a la guardia por temas
relacionados con la enfermedad de base y haber
adquirido pautas de autonomia/autocuidado
serian algunos de los logros para considerar
exitosa una transicion.

GUIAS Y RECOMENDACIONES PARA
PACIENTES CON ENFERMEDADES
GASTROENTEROLOGICAS CRONICAS

I. TRANSICION EN FIBROSIS QUISTICA
l.a Definicion y diagnéstico
La fibrosis quistica es una enfermedad

Intercambio de informacion

Ocurre entre colegas especialistas pediatrico/adulto, sobre los datos mas relevantes de

la historia clinica. Es el mas facil, pero se recomienda que sea complementario a los 2

siguientes.

Programacion de visitas conjuntas

Atencion por el pediatra y el médico de adulto en la misma consulta.

Cantidad variable y acordada, se inicia en pediatria y termina en adultos.

Consulta especifica de transicion

Se crea una consulta especifica que sirve como eje central en la preparacion. Participa

en forma integrada, multidisciplinaria, todo el personal involucrado. Programadas por un

tiempo determinado.

Clinica del adulto joven

Pasaje del paciente a un sector de atencion de adultos, que se desarrolla separado de la

atencion de los “adultos mayores”.

Clinica de transicién

Atencion del adolescente en un ambito especifico, con foco en la coordinacion de la

salud y acompafnamiento en el proceso de transicion. Suelen ser genéricos; incluyen el
aspecto social, consejo juridico, capacitacion profesional, rehabilitacion fisica y mental.




hereditaria autosdémica recesiva cuyo origen
se debe a mutaciones del gen que codifica la
proteina CFTR, ubicada en la membrana apical
del epitelio secretor de pulmones, pancreas,
glandulas sudoriparas, conductos deferentes
y via biliar, que afecta la composicién de las
secreciones y su funcionamiento. De tipo crénica,
progresiva, con compromiso multisistémico
y grandes variaciones fenotipicas entre
individuos.'®16

Los modelos de atencion pediatricos y de
adultos requieren de equipos interdisciplinarios,
llamados centros o unidades FQ, conformados
por profesionales especialistas entrenados para
tratar esta patologia, lo que mejora la calidad
de vida y los indices de sobrevida de estos
pacientes."”

I.b Problemas frecuentes de la transicion

En la gran mayoria de los pacientes con FQ,
se evidencia un retraso puberal y de crecimiento
antropométrico, con el consiguiente conflicto
acerca de la apariencia fisica, la sexualidad y la
sociabilidad entre pares.

Existe retraimiento social y dificultades
emocionales que, sumados al incremento de
complicaciones de la enfermedad (deterioro
de la funciéon pulmonar, mayor nimero de
exacerbaciones respiratorias, diabetes, etc.),
confieren a esta etapa una mayor complejidad
en el abordaje.

Se sugiere iniciar el proceso de transicion a
partir de los 16 afios y se contraindica en etapas
terminales de la enfermedad o en periodos
pretransplante.'®

La FQ es una enfermedad con alto impacto en
la calidad de vida, cuyos tratamientos insumen
varias horas diarias a los cuidadores durante la
infancia y al propio adolescente que, a medida
que va creciendo, debe ir capacitandose en su
autonomia.’®

l.c Cuidados especiales en el seguimiento

durante la transicion

» En pacientes con insuficiencia pancreatica,
prestar atencion a la adherencia al tratamiento
con enzimas, sobre todo en adolescentes
mujeres que buscan el ideal estético social
de la delgadez y encuentran que no tomar
enzimas les permite lograr ese objetivo, en
contraposicion a los ideales de indice de
masa corporal (IMC) adecuados para su edad
necesarios para una buena evolucién.?°

* Mantener y adecuar la ingesta de calorias,
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vitaminas liposolubles y alimentos ricos
en calcio, hierro, zinc, sodio, minerales y
oligoelementos. Controles adecuados en la
hidratacion.

+ Considerar los diversos trastornos de la
motilidad gastrointestinal que aparecen
0 se agravan con la evolucién de la
enfermedad, como la gastroparesia, el reflujo
gastroesofagico, la constipacién y el sindrome
de obstruccion distal. Estos pueden ser
recurrentes y pueden confundirse con otras
causas de dolor abdominal agudo.

» En los pacientes con suficiencia pancreatica,
crear alertas acerca de la posibilidad de
desarrollar pancreatitis agudas recurrentes
con cuadros de dolor abdominal de leves a
moderados.

* Dar pautas de alarma acerca de
signhos y sintomas compatibles con
hemorragia digestiva alta cuando existen
fundamentalmente manifestaciones de
enfermedad colestasica crénica y cuando
presentan esplenomegalia e hiperesplenismo
como manifestaciones secundarias de
hipertension portal provocada por cirrosis.

* Chequeo endocrinolégico anual del
metabolismo glucido debido a la posible
asociacién con diabetes. Asimismo,
evaluacion de la salud ésea.

» Evitar la ingesta de alcohol y el habito de
fumar, educar hacia el establecimiento de
conductas sexuales responsables y prescribir
las inmunizaciones correspondientes.

*+ Respecto de la capacidad reproductiva,
debe abordarse desde el diagnostico de la
enfermedad y requiere asesoria genética al
paciente y a su pareja, explicando las nuevas
metodologias de fertilidad de las que hoy se
dispone.

+ Se recomiendan controles clinicos bi- o
trimestrales ambulatorios para evaluar
adherencia al tratamiento, posibles recaidas
0 exacerbaciones, variaciones en la funcion
pulmonar, crecimiento pondoestatural y del
desarrollo.?°

» Controles anuales de laboratorio, examenes
imagenologicos, densitometrias y pruebas
de funcién pulmonar, como asi también los
controles bacteriolégicos de esputos.

Il. TRANSICION EN ENFERMEDAD CELIACA
Il.a Definicion y diagnéstico

La enfermedad celiaca (EC) es un desorden
sistémico con base inmunoldgica causado por la



ingesta de gluten y otras prolaminas, que afecta
a personas con predisposicion genética. El
tratamiento y la prevencién de sus complicaciones
se basa en una dieta libre de gluten. El
amplio espectro clinico comprende desde ser
asintomatico, manifestaciones gastrointestinales
y/o extra- gastrointestinales, hasta presentaciones
muy floridas con compromiso del estado general,
nutricional y complicaciones, como otras
enfermedades autoinmunes.?'-23

Il.b Problemas frecuentes en la transicion

El adolescente con enfermedad celiaca,
muchas veces, padece su condicion al tener que
solicitar una dieta diferente a la de sus pares en
eventos sociales, viajes de egresados y fiestas,
con diferencias de costos en los alimentos, lo que
lo coloca en una posicion de vulnerabilidad.

La falta de oferta gastrondémica y el
incumplimiento legal por parte de los
establecimientos complejiza la insercion social
y potencia la necesidad de desafio que los
adolescentes, por naturaleza, agregan al “juicio”
de ensefianzas que vienen recibiendo, como
también a la negacion de sus enfermedades
cronicas.

Estos pacientes, en ocasiones, no perciben
la relacion entre las transgresiones, la clinica y
los potenciales riesgos de la enfermedad con el
cumplimiento estricto de la dieta libre de gluten
(DLG), lo que dificulta la comprension de las
consecuencias.?2

Por otra parte, la disminucién de sintomas
durante las transgresiones (10 %-20 % en
estado de latencia) y la falta de requerimiento de
recetas, como en otras enfermedades cronicas,
colaboran con una menor necesidad de controles
médicos.?” Un estudio realizado por Celiac
Disease Center at Columbia University y Swedish
Society of Medicine demostrd que la presencia de
sintomatologia clinica y mayor edad al momento
del diagnéstico aumentarian la probabilidad
de control con el especialista de adultos, lo
cual mejoraria la posibilidad de una transicion
exitosa.?

ll.c Cuidados especiales en el seguimiento

durante la transicion

» EIl Consenso de Praga (2016) recomienda
tener en cuenta la edad y las pautas con las
que se realiz6 el diagnéstico,?” determinacion
de anticuerpos y de HLA, e informe de las
biopsias al momento de derivar el paciente
al gastroenterdlogo de adultos. Alerta sobre
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reevaluar el diagndstico de EC cuando los
criterios ESPGHAN o NASPGHAN no se
hayan cumplido, haciendo necesario el
desafio con gluten y biopsia posterior.

» La derivacion del adolescente con enfermedad
celiaca hacia el seguimiento por los servicios
de adultos debe acompanarse de un resumen
o ficha clinica, que contenga los datos
inherentes al diagndstico, serologia, HLA,
informe de la biopsia, datos antropométricos,
comorbilidades y pautas de adherencia a la
DLG.

* Durante el proceso de la transicion, se debe
acompafar al paciente y a su familia con
el asesoramiento y ensefianza tanto de la
enfermedad como de las consecuencias a
corto y largo plazo del no cumplimiento de la
DLG, advertir sobre los intervalos prolongados
que puedan suceder entre la ingesta de
gluten y la atrofia vellositaria/manifestacion de
sintomas.

+ Se recomienda la realizacién de controles
clinicos semestrales o anuales con analisis
de laboratorios anuales o cada dos anos, que
incluyan determinaciones de anticuerpos,
pesquisa de enfermedades autoinmunes
(tiroiditis), perfil nutricional completo.

* Los especialistas deben proveer herramientas
que faciliten el acceso a la DLG (grupos de
ayuda, asociaciones) y estimular la conexién
por medio de la tecnologia con pares y
profesionales, para colaborar con la resolucion
de los problemas de estigmatizacion,
autoestima e inestabilidad emocional.

* La inclusidn social, la participacion en los
eventos y el asesoramiento en cuanto a
alcohol, adicciones, sexualidad y fertilidad
deben ser una tematica para considerar
en el momento de la transicién, la cual no
deberia iniciarse si el paciente se encuentra
atravesando un momento de reagudizacion o
desafio.?2°

ll. TRANSICION EN PATOLOGIA
DIGESTIVA FUNCIONAL COMPLEJA
(PDFC) EN PACIENTES CON ENFERMEDAD
NEUROLOGICA
lll.La Definicion y diagnéstico

El aparato digestivo, dada su estrecha
relacién con el sistema nervioso autébnomo, es
especialmente proclive a expresar patologias
funcionales complejas en el nifio con compromiso
neurolégico grave, a lo que se suman los
multiples efectos de la polimedicaciéon que,



en general, reciben estos pacientes desde
los diferentes especialistas involucrados. El
paciente con enfermedad neuroldgica representa
un escenario particularmente dificil para una
transicion exitosa: a las dificultades habituales
que esta ultima presenta, agrega caracteristicas
propias.

Estos jévenes padecen con mayor frecuencia
trastornos funcionales complejos de dificil manejo
y, en algunos casos, sufren patologias evolutivas
genético-metabdlicas progresivas, muchas veces
desconocidas para el médico de adultos que los
recibe, lo que empeora las condiciones para la
transferencia.®

Dentro de los trastornos funcionales
mas relevantes mencionados por la ultima
actualizacion de ESPGHAN que caracterizan a
estos pacientes, podemos reconocer:3'32
1) Trastorno deglutorio (disfagia orofaringea).

La dificultad en una o mas de las fases de
la deglucidén (oral, faringea o esofagica)
es frecuente, se manifiesta con sialorrea,
tos y arcadas durante los intentos de
alimentacién; esto hace que el tiempo diario
que los cuidadores dedican a esta tarea sea
prolongado.

2) Reflujo gastroesofagico (RGE). Existe
mayor prevalencia de RGE patolégico y sus
complicaciones. Las posturas anormales
(escoliosis), la permanencia en decubito
dorsal y un clearence esofagico defectuoso
contribuyen a empeorar el problema.

3) Constipacion cronica. Las actitudes posturales
y la hipomotilidad propias de la patologia
son parte de la etiologia de la constipacion
grave en estos pacientes, en la que colabora
la polimedicacién que reciben y la falta de
respuesta a los tratamientos convencionales.

4) Pseudo-obstruccién idiopatica. En algunos
casos, sobre todo en los pacientes con
constipacién de larga data, puede observarse
una grave dilatacién del marco coldnico que,
cuando es aguda (diametro del transverso
superior a 9 cm o mayor a 2 cuerpos
vertebrales), puede presentarse como el
llamado sindrome de Ogilvie.*

lll.Lb Problemas frecuentes relacionados
con la transicion

El manejo en particular obliga a reforzar la
necesidad de lograr una transicion ordenada.
La colaboracion entre servicios, o incluso
instituciones diferentes, es imprescindible.®*

Por tratarse de pacientes con enfermedad
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neurolégica secuelar, las familias juegan un rol
preponderante. Sin embargo, en ocasiones,
pueden percibir una sensacion de exclusion
y desconfianza ante un nuevo equipo de
profesionales.3®

El equipo de atencidn de adultos, a su vez,
puede tener la percepcion de que este tipo de
pacientes implica sobrecarga de tiempo en
un sistema poco preparado para ello, lo que
contribuye a empeorar la situacién mencionada.

lll.c Cuidados especiales en el seguimiento

durante la transicion

+ Como ya ha sido mencionado, la transicion
del paciente con enfermedad neurolégica con

PDFC debe ser especialmente un proceso

programado, gradual, flexible, dinamico y

consensuado, particularmente en cuanto

al control y seguimiento de los trastornos
funcionales mas frecuentes, a saber:

1) Trastorno deglutorio: requiere monitoreo y
controles con videodeglucion para evaluar
la mejor forma de alimentacién acorde
a las diferentes etapas evolutivas del
paciente neuroloégico con el fin de facilitar
la transicion. 3637

2) Reflujo gastroesofagico: los pacientes
neurolégicos poseen alto riesgo de
desarrollar complicaciones esofagicas
graves asociadas a ERGE. Se debe
monitorizar la necesidad de implementar
tratamiento con inhibidores de la bomba
de protones y considerar, en algunos casos
seleccionados, la cirugia antirreflujo.®®

3) Constipacioén: el tipo de alimentacion, los
efectos secundarios de la medicacion
anticonvulsivante y la falta de movilidad
que caracteriza a estos pacientes
contribuyen a empeorar el problema de
la constipacién, como mencionamos
anteriormente. A menudo, la utilizacion
de laxantes, alimentacion rica en fibras
e incluso enemas colaboran con un
proceso de transicion menos complicado.®
Algunos pacientes pueden presentar
signos compatibles con pseudo-
obstruccién idiopatica que puede requerir
descompresion quirlirgica.394°

« En aquellos pacientes con dificultad en
el traslado, compartir el espacio fisico en
coincidencia y simultaneo con las consultas
por parte del equipo interdisciplinario
contribuiria a mejorar los resultados del
proceso de transicion.



IV. TRANSICION EN ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL
IV.a Definicion y diagnéstico

Las enfermedades inflamatorias intestinales
(ElN incluyen colitis ulcerosa (CU), enfermedad
de Crohn (EC) y enfermedades inflamatorias
aun no clasificadas (enfermedad localizada en el
colon donde no es posible establecer con certeza
una u otra entidad a pesar de una metodologia
diagndstica correcta).

Son enfermedades cronicas, heterogéneas,
que presentan periodos de remision y actividad.
Se caracterizan por un dafo intestinal progresivo
con alta morbimortalidad, requerimiento de
multiples terapias médicas y quirurgicas, con la
consecuente discapacidad en muchos pacientes
jovenes. Con el objetivo de poder lograr un
adecuado y progresivo pasaje de la atencion
medica pediatrica a la de adultos, se plantea la
transicién como herramienta piramidal.4'4?

IV.b Problemas frecuentes relacionados
con la transicion

Idealmente, la transicion debe realizarse
durante la remisiéon de la Ell. Sin embargo,
muchas veces la enfermedad se encuentra activa
al momento de la transicién, lo que plantea la
necesidad del trabajo en conjunto, fluido, entre el
equipo de adultos y el pediatrico.

Una oportuna transicion reduce la tasa de
hospitalizaciones y la necesidad de cirugia.
Los pacientes con Ell corren mayor riesgo de
deterioro psicosocial. Greenley y cols.,** en un
metanalisis de 19 estudios, mostraron que los
adultos jévenes o adultos emergentes, en plena
edad de transicion, tenian una tasa mayor de
depresion, internalizacion y de episodios de
angustia que la poblacién de enfermos crénicos,
requirieron un incremento de la utilizaciéon de
recursos en la atencion de la salud, debido al
numero de recaidas. Por tal motivo, comparados
con otras patologias crénicas, los pacientes con
Ell requieren un intensivo programa de asistencia
integral interdisciplinario que considere sus
caracteristicas fisicas, emocionales, econémicas,
culturales y sociales.

Un estudio realizado por Almadani y cols.,
demostré una mayor tasa de desempleo y
dificultades en la adaptacion en la educacién y
el rendimiento universitario, en particular, en los
pacientes que padecen enfermedad de Crohn,
que presentaron una relacion inversa con el grado
de actividad de la enfermedad: a mayor actividad,
peor desempefio educacional.*
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Llamativamente, se observd que aquellos
pacientes cuyo debut de la Ell fue en la infancia
tenian un mejor prondstico que aquellos que
comenzaron en la adolescencia.*

IV.c Cuidados especiales en el seguimiento

durante la transicion

» Los pacientes con Ell deben recibir valoracion
estructurada con el cuestionario TRAQ
(Material suplementario), mencionado
anteriormente en este texto. También
entrevistas no estructuradas, como las
realizadas por el equipo de salud mental,
asistentes sociales y otros proveedores de
salud.

» El objetivo no solo es el mantenimiento de la
remision, sino también la consideracion de las
posibilidades socioeconémicas y el medio que
los rodea con el fin de preservar la adherencia
al tratamiento y la alerta adecuada hacia las
posibles complicaciones.

* En el caso de los pacientes con Ell, para una
transicion exitosa se sugiere considerar la
propuesta de las guias ESPGHAN (Tabla 3).4
La historia clinica debe ser completa:*

1) El enfermo con Ell debe tener actualizacion
de sus estudios endoscopicos, histologicos
y por imagenes de entero resonancia
magnética nuclear y/o capsula endoscopica
cuando emprende el camino a la transicion.

2) Localizacion de la enfermedad y estado
actual. Actualizacion de puntajes de riesgos
para enfermedad de Crohn (PCDAI) y
colitis ulcerosa (PUCAI), cuantificaciéon de
calprotectina en materia fecal y laboratorio
general. Considerar siempre el nivel de
vitamina D y del metabolismo fosfo-calcico,
asi como la evaluacién de mineralizaciéon
Osea con densitometria y valoracion de su
composicion corporal.

3) Tener una detallada observacion de las
manifestaciones extraintestinales: lesiones
cutaneo-mucosas, oculares, artritis,
artralgias, pancreatitis y especialmente
del funcionamiento de higado en la CU: por
la presencia de enfermedades prevalentes,
como la colangitis esclerosante y la
hepatitis autoinmune.

4) Antecedentes quirurgicos y de
complicaciones, como megacolon téxico,
inflamacion de la anastomosis ileo rectal
y vigilancia endoscépica para control del
cancer colorrectal.

5) Identificar todo el tratamiento, reparar en
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TaBLA 3. Acciones del equipo de salud en enfermedades crénicas segun la edad del paciente (por ejemplo,

enfermedad inflamatoria intestinal)

Edad del paciente

Equipo de salud

12 a 14 anos Adolescencia temprana

Aprende a describir su enfermedad
Aprende sobre la medicacion y

los efectos adversos

Identifica al equipo médico

Discutir y solicitar consentimiento

Realizar consultas sin la familia

Facilitar la independencia y la colaboracion para
la entrevista del paciente

14 a 17 aiios

Reconoce una recaida de la enfermedad

Adolescencia media - Red de transicion
Conoce el nombre y los objetivos de los estudios

Focalizar la explicacion en el paciente
Permitir la autonomia
Facilitar un resumen de historia

Adolescencia tardia

Se hace cargo

Puede describir claramente la medicina
Reconoce efectos tdxicos e interaccion
Lleva la credencial de su seguro y
utiliza bien los recursos médicos

17 anos o mas

Reafirmar al paciente el derecho de la toma de las
decisiones

Desarrollar planes especificos para la autogestion
fuera del hogar

los diferentes esquemas y actualizarlo con
la dosis alcanzada para el mantenimiento.
En el caso que los medicamentos tengan
cuantificacién en sangre, conocer en
detalle sus resultados y poder valorar la
variabilidad.

6) Todos los pacientes con Ell deben tener
plan de vacunacion completa, hepatitis B
y A, vacunacion anti-HPV, incluidos los
varones.

7) Deben recibir asesoramiento nutricional.
Especial atencion en el tipo de dieta,
en ocasiones generales con alguna
restriccion, o dietas mediterraneas
0 especiales para evitar o disminuir la
actividad de la enfermedad.

8) Programa integral, que incluya a los
diferentes proveedores de salud, debido a
que el seguimiento y las medicaciones son
Mmuy onerosas.*849

CONCLUSIONES

A pesar de los grandes avances que se han
generado en los programas de la transicion de los
pacientes que pasan del cuidado pediatrico al del
médico de adultos, queda pendiente aun definir
y solucionar otros factores que colaborarian con
la optimizacién de este proceso. De ellos, cabe
destacar el mejorar los métodos de evaluacion
integral, identificar y potenciar los recursos

humanos y fisicos con los que se cuenta, predecir
aquellos pacientes que tienen mayor riesgo de
que la transicién no sea exitosa. De esa forma,
se puede asegurar la continuidad del tratamiento
y prevenir futuras complicaciones.

Este documento brinda herramientas
para facilitar la transicién de los pacientes
con enfermedades gastrointestinales
cronicas, contemplando los aspectos fisicos,
psiquicos, sociales y culturales en un contexto
interdisciplinario. ®
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