Titulo
Transicién del adolescente con enfermedades cronicas
Responsables de la elaboracion

Coordinadoras: Mirta Gategaray, Mariana Rodriguez Ponte
Fanny Breitman, Claudia Ferrario, Maria Jolly, Graciela Morales, Rosa Pappolla

Resumen

Los avances en los tratamientos medicos logran que un nimero creciente de
adolescentes con enfermedades cronicas lleguen a la madurez y requieran la atencién de
clinicos y especialistas de adultos.

El proposito de este consenso es analizar las dificultades que se presentan en el pais
para una transicion exitosa y efectuar las recomendaciones pertinentes.

Los obstaculos para el traspaso provienen desde el adolescente, su familia, los pediatras
y especialistas pediatricos, los médicos de adultos hasta las instituciones y el sistema de
atencion a pacientes.

Es nuestra intencidn reflexionar sobre dichas dificultades para poder superarlas.

Metodologia

Por iniciativa de la CD se decidié abordar el tema de la transicion, y para su
tratamiento se tomo como antecedente el encuentro realizado 2011. Sobre esta base
trabajamos operando a través de las siguientes metodologias:

- labasqueda de bibliografia especializada;

- las reuniones e intercambios con todos los Comités, Grupo de Trabajo y
Subcomisiones;

- la apertura del grupo Colaborativo en la WEB donde todos enriquecieron el
espacio con sus aportes especificos;

- laencuesta a las filiales del 18 de abril de 2012.

- Jornada realizada el 19 de mayo de 2011 en la Sociedad Argentina de Pediatria,
desde el CEPA con los representantes de Grupos, Comités y Subcomisiones y
representantes de Sociedades Cientificas

- Jornada del 14 de setiembre de 2012 en que se discutié el borrador del consenso
con pediatras y clinicos y especialistas de adultos de numerosas sociedades
cientificas.



Introduccion

Se considera adolescencia a la franja etaria comprendida entre los 10 y 19 afios
(OMS).! En nuestro pafs la poblacion adolescente representa el 16, 9% de la poblacion
total.

La OMS considera que el 70% de las muertes prematuras del adulto se deben a
conductas iniciadas en la adolescencia. El habito de fumar, el abuso de alcohol y su
asociacion a accidentes de trénsito, el VIH, embarazo no planificado, la obesidad o la
malnutricion, y situaciones que involucran a la salud mental de los jovenes constituyen
algunos ejemplos.

Asimismo, si consideramos el término “Salud Integral” en la adolescencia, este
supone el bienestar fisico, mental y social de los jovenes; simultaneamente a su
desarrollo educativo y a la adecuada participacion en las actividades de la comunidad,
acorde con su cultura y el desarrollo de su maxima potencialidad.

Durante mucho tiempo se supuso que la segunda década de la vida constituia
una etapa saludable para quienes la transitaban, y esto tuvo como consecuencia la
invisibilidad de la adolescencia como etapa en la Politica Publica. Recién en los dltimos
afios han surgido Programas y Politicas Sanitarias que contemplan la integralidad en
salud. Estos se ocupan de los nexos entre las diferentes entidades cuando se supera la
edad pediéatrica y de ciertos espacios que deben existir dentro de la salud publica para la
inclusion del adulto “muy joven”.

En este marco, el concepto de Transicion de la atencidn se define como una
transferencia planificada de los adolescentes desde los centros pediatricos hacia la
atencion orientada a los adultos, en un proceso que tenga en cuenta las necesidades
médicas, psicoldgicas y educativas de los jévenes durante ese proceso. El objetivo es la
preparacion del paciente para moverse desde el entorno protegido de la atencion
pediatrica a un funcionamiento mas auténomo dentro de la clinica de adultos.”** Urge
la necesidad de una transicion efectiva, dado que solo un 15 % de los adolescentes con
necesidades especiales de 13 a 17 afios de edad cuenta con un plan de transicion
completamente planificado.>®’

En cuanto al trabajo sanitario con adolescentes, ademas de las experiencias
internacionales al respecto surgen a partir de la practica cotidiana situaciones en la
transicion en las que no son contempladas ni la autonomia anticipatoria, ni la
preparacion de los pacientes y sus familiares, ni tampoco de los propios servicios
involucrados en este acompafiamiento. AUn no se ha evaluado cémo facilitar la
transicion ni como definir y evaluar los resultados luego de la transferencia. Asimismo,
existe muy poca informacion que describa claramente cuél es el momento éptimo, la
edad, las barreras y los resultados de la transicion. Se trata de un problema mundial ain
sin resolucion. Los inconvenientes muchas veces se solucionan por las “redes
informales”.



Por otro lado, existen también dificultades en la recepcion y el acompafiamiento
de los jovenes en las Instituciones de salud, no solo en la transicion en enfermedades o
entidades cronicas. Ocurre dentro de la misma Institucion, cuando los adolescentes son
seguidos en Hospitales generales, y la situacion es ain méas vulnerable cuando se refiere
a Hospitales Pediatricos. Es decir que también siguen siendo muy heterogéneos el
control, el seguimiento, la transicion y el acompafamiento de los adolescentes “sanos”,
ademas de existir grandes incertidumbres sanitarias cuando hay que tratar a jovenes
mayores de 14 afios (edad elegida arbitrariamente si se toma en cuenta la definicién de
la OMS citada en los primeros pérrafos).210:1112

A su vez merecen destacarse las transiciones en situaciones de emergencia y
urgencia que deben protocolizarse, teniendo en cuenta las caracteristicas de los servicios
de Cuidados Intensivos y las caracteristicas psicosociales de los jovenes y adolescentes,
diferentes de las de los adultos jovenes. Se requiere prestar mayor atencion en el caso de
la consideracién y el tratamiento las causas que conllevan riesgos por consumo de
sustancias, el poli- trauma, las situaciones de emergencia psicologico psiquiatrico
social, como son la patologia dual, las emergencias psiquiatricas, las situaciones de
abuso y maltrato, y las multiples implicancias de los adolescentes y jovenes en situacién
de calle, que “ingresan” frecuentemente por los servicios de urgencia.*>**

Desde la gestion en salud debe evidenciarse la no inclusion (aunque ilegal) en el
Plan médico obligatorio de patologias emergentes, pues a pesar de la legislacion
vigente, cuando los pacientes llegan a la mayoria de edad pierden esos derechos es decir
que estas prestaciones se transforman en dadivas a otorgar por el Estado, en lugar de
conservar su estado legitimo de situaciones genuinas de Derecho, que fueron sostenidas

durante la época pediatrica, muchas veces con el esfuerzo personal del equipo tratante.
15,16

También resulta pertinente la convocatoria a los lugares de decisién de nuestro
Sistema de Salud (Estatal, del Seguro Social, Privado, Provincial entre otros), para que
se involucren y expidan sobre esta tematica.'’A su vez, deberia fomentarse la
supervisién de un médico formado en clinica, tanto pediatra como especializado para
trabajar con adolescentes y jovenes, sea cual fuere el diagnostico del paciente,
respetando el marco de integralidad en la atencion y no solo desde el trabajo del
especialista.

Por lo tanto, la incorporacion de los médicos y profesionales de adultos debe ser
un ejercicio saludable para nosotros los pediatras, que nos habilite a “desmitificar” las
atribuciones con que a veces se rotula a la clinica médica: indiferencia, falta de
compromiso, etc. También es necesario debatir y generar una autocritica del mundo
pediatrico, como aduefiamiento 0 paternalismo etc. ante el seguimiento “prolongado” de
nuestros pacientes.'® 19 20.21,22.23

El desarrollo del conocimiento ha logrado que mas nifios con patologias cronicas
sobrevivan a enfermedades graves. Esto llevd a un aumento en el nimero de nifios y
adolescentes con enfermedades cronicas, quienes alcanzan la adultez hasta en un 85%.



De la misma manera, en las Gltimas décadas, se han producido importantes cambios en
la epidemiologia de las enfermedades crénicas de la infancia y adolescencia.’

“Las tendencias actuales marcan un cambio en el modelo de atencidn para los nifios con
enfermedades crénicas, fundado en el reconocimiento de las necesidades especiales de
atencion que la afeccion de su salud genera. Las metas de este nuevo modelo son
brindar una atencion accesible, continua y coordinada, centrada en el nifio y su familia,
sobre la base de los recursos de la comunidad de cada nifio, y favorecer préacticas
adecuadas a sus necesidades y culturalmente competentes™.?*

Al abordar la Integralidad en la salud adolescente y capitalizar los marcos
legales actuales creemos que los procesos de transicion deben contemplar a todos los
adolescentes, y por supuesto deben cobrar mayor énfasis en aquellos que poseen
enfermedades cronicas.

Definicion de transicion:

Es el proceso de traspaso de adolescentes desde los pediatras a los médicos
clinicos/especialistas de adultos.”

Epidemiologia

En nuestro pais no existe una edad comun a todos los efectores de salud para la
atencion de adolescentes y su transicion a méedicos de adultos.

Se realiz6 una encuesta a los Presidentes de las Filiales de la Sociedad Argentina
de Pediatria en el marco de la reunion realizada el 18 de abril de 2012 y se obtuvo
informacion del 94% (46/49) de estas. A continuacion, transcribimos el contenido de la
encuesta, organizada en tres preguntas:

En su Filial / Delegacion:

1- ¢A qué edad pasan los adolescentes a ser atendidos por los clinicos en el ambito
publico y privado?

2- ¢Hasta qué edad los adolescentes que padecen enfermedades crénicas son
atendidos por los pediatras especialistas?

3- ¢Cudl o cuéles de las patologias frecuentes ofrecen mayores dificultades para
lograr la transicion?

De acuerdo con el anélisis de dicha Encuesta, la edad promedio estimada de
atencion en pediatria difiere segun se trate del sector publico o privado.

En el sector publico la edad media es hasta los 14,9 afios, rango 12-19.

En el sector privado la edad media es de 17,7 afios, rango 14-21 afios.



Los especialistas atienden hasta los 18,3 afios, con un rango de 14-24 afios.

En el sector publico solamente se atiende el 20% de los adolescentes mayores de
15 afios, mientras que en el sector privado y los especialistas extienden la edad de
atencion a mayores de 15 afios en un 87% de los adolescentes asistidos.

Respecto de las cuatro patologias que ofrecen mayores dificultades para lograr la
transicion, estas son las enfermedades neurolodgicas, las genéticas, FQP, la diabetes. Son
seguidas por condiciones que incluyen el embarazo adolescente, el abuso sexual, el
maltrato y las adicciones. Las frecuencias se muestran en la tabla 1 agrupadas en
categorias (Tablal)

Tablal: Frecuencia de patologias que ofrecen mayores dificultades para lograr la
transicion. Sociedad Argentina de Pediatria. 2012.

La suma es mayor a 100% porque hay superposicién de patologias.

Patologia N %
Enfermedades neuroldgicas: PC, retraso mental, ECNE, |23 50
TGD, encefalopatias, mielomeningocele

Enfermedades genéticas: Sindrome de Down 12 26
Enfermedades respiratorias: FQP 9 19,5
Diabetes 9 19,5
Ginecologia: embarazo adolescente, abuso sexual, maltrato |6 13
Adicciones 6 13
Cardiopatias 5 10,8
Discapacidades 3 6,5
Oncologicos 3 6,5
Enfermedades renales 3 6,5
Enfermedades reumatologicas 3 6,5
Enfermedades respiratorias: asma 3 6,5
Endocrinos 2 4,3
HIV, ETS 2 4,3




Trastornos alimentarios 1 4,3
Trastornos nutricionales 1 4,3
Ortopédicas 1 4,3
Enfermedades psiquiatricas 1 4,3

Objetivo General del presente proyecto:

Lograr una transicion exitosa entre el pediatra y el clinico, aceptada por el adolescente y
su familia, para alcanzar una atencién integral especializada y continua.

Objetivos especificos

1. Planificar la transicion individual guiada por la madurez emocional y el nivel de
desarrollo mas que por la edad cronologica.

2. Preparar con suficiente tiempo al adolescente y su familia para este cambio
procurando que el paciente adquiera herramientas que lo capaciten para su
autocuidado teniendo en cuenta sus posibilidades especificas.

3. Trabajar la ansiedad que genera la separacion por el traslado en el paciente, en
su familia y en el pediatra.

4. Armonizar la transferencia entre ambos equipos médicos favoreciendo una
relacion personal entre pediatra, especialista en adolescentes y jovenes, y
clinico de cabecera.

5. Preparar al equipo pediatrico para una separacién programada y al equipo de
adultos para una recepcién arménica para el joven y la familia.”

Discusién

“El paso del adolescente, con una enfermedad crénica o sin ella, a la atencidon del
médico de adultos no debe ser un evento, sino un proceso relacionado no
necesariamente con la edad cronoldgica, sino con el desarrollo madurativo con aspectos
psicosociales, educativos y vocacionales. Por ello, la transicion comienza en pediatria
pero continGia en los servicios médicos de adultos”.?®

Los obstaculos y recomendaciones que se enumeran a continuacién surgen de la
jornada realizada el 19 de mayo de 2011 en la Sociedad Argentina de Pediatria, ademas
de provenir del sustento biografico correspondiente.

Obstaculos desde el adolescente

e conductas dependientes
e inmadurez

e enfermedad grave o discapacidad marcada



falta de confianza en el nuevo grupo tratante

pobre adherencia al tratamiento.?

Obstaculos desde los pediatras y especialistas pediatricos

Sobreproteccion

Paternalismo

No estimulacion de la autonomia

Falta de informacidn suficiente sobre la enfermedad transmitida al paciente
Desvalorizacion de los médicos de adultos

Consideracion de gque la atencion de estos pacientes requiere un insumo mayor
de tiempo en la consulta y para cuya atencion se necesita mejor remuneracion

Obstaculos desde la familia

El pediatra o especialista pediatrico es el médico que méas conoce al paciente y a
su familia

El hospital o centro de nifios representa un ambiente conocido y familiar
La orientacidn del pediatra en la consulta se basa en el paciente y en la familia

La existencia de algun grado de resistencia a que el adolescente tome su propio
control

Obstaculos desde los médicos de adultos

Poco conocimiento y experiencia en ciertas patologias cronicas
Falta de entrenamiento para trabajar con adolescentes y jovenes
Expectativa de encontrar alguien que se autoabastece-independiente
Falta de habito de incorporar a la familia en la atencion

Dificultad en reconocer la experiencia de la familia y el paciente

Mayor experiencia en tratar involucién/vejez que desarrollo



Formacion predominantemente Internista/especialista: vision tubo, sin enfocarse
en la persona

Existencia de una fuerte interdisciplinariedad en la actividad pediatrica suele ser
interdisciplinaria, a diferencia de lo que ocurre en los equipos de adultos, que
trabajan de manera multidisciplinaria.

Reevaluaciones

Cambios de estrategias en el manejo terapéutico

Obstaculos desde la institucidn/sistema

El pasaje suele determinarse segun la edad del paciente y no teniendo en cuenta
el nivel maduracion, generalmente a partir de los 18 afios

El cambio suele ser abrupto, sin la preparacion necesaria
Hay una demora entre salida de la pediatria y el ingreso a adultos

Se manifiesta una ausencia de servicios adecuados para adolescentes con
enfermedad croénica

Existe una sala de espera no diferenciada, en la que se comparte muchas veces
con pacientes afiosos o lactantes y nifios

Faltan lugares adecuados y diferenciados para la internacion

Existe una importante falta de comunicacion, interrelacion, coordinacion de
acciones entre centros de nifios y de adultos

Se practican en general acciones aleatorias, improvisadas e individuales

RECOMENDACIONES

a-Para el equipo derivante Pediatrico

Comenzar a partir de los 14 afios a fomentar fuertemente el cuidado individual y
el automanejo en relacion a su condicion, paulatino y progresivo. Es importante
que tengan claro que mas adelante, cuando estén preparados para ello, seran
transferidos a otro centro para continuar con sus controles.

Recordar que se consideran edades aptas para la transferencia las comprendidas
entre los 16 y 18 afios, con el trabajo previo desde tiempos anteriores,
considerando siempre cada caso en particular.



Tener en cuenta que no deben existir diferencias en el manejo de estos pacientes
en el ambito privado en relacion con el publico. Todos deben gozar de iguales
derechos a ser transferidos en tiempo y forma, con la preparacion necesaria y
habiendo adquirido la autonomia que se requiera en cada caso.

Trabajar sobre obstaculos psicoldgicos con el paciente y la familia.

Desarrollar habitos de independencia creciente del paciente en relacion a la
familia

o Entrevista a solas prepuberal/adolescentes

o Informar al paciente sobre condicion, y abriendo el espacio para que
pregunte lo que quiera saber de su estado de salud, posibilidades en el
futuro de fertilidad, actividades laborales, etc.

Preparar para servicio de adulto

o Mencionar las diferencia que existen entre los dos sistemas de salud: el
pediatrico y el del adulto.

o Demostrar confianza en el modo de trabajar del equipo de adultos
fomentando asi la seguridad en el pasaje para el joven y la familia

o Generar un espacio de trabajo puntualmente con las madres y/o familias
en donde se puedan trabajar sus propios miedos o angustias en relacion a
la transferencia, de modalidad a elegir en cada centro.

Confeccionar un resumen Historia Clinica que sea comprensible, donde consten
no solo los controles necesarios, y el grado de compromiso de la salud, sino
también algo de la historia emocional y familiar del paciente, acontecimientos o
cambios importantes.

Para el paciente y la familia

Acompafiar al paciente en pensar un proyecto de vida
Ensefiar su necesidad médica especial/cuidado de si mismo.

Facilitar la interaccion directa entre el paciente y el personal salud y los
maestros

Llevar y cuidar un registro del historial médico del paciente

Estimular el autocuidado, permitiendo cada vez mas autonomia en el
automanejo tanto de la enfermedad como en la vida cotidiana



Estimular la independencia en relacion con la familia

Posibilitar el contacto con otros pacientes que ya hayan realizado la transicion
para conocer experiencias

Estimular la interaccion con pares

Para el equipo de Adultos

Evitar criticar el tratamiento anterior

Formar y capacitar recursos humanos para el trabajo con pacientes adolescentes
y jovenes en todas las etapas de la formacion:

o pregrado

o educacion continua

o entrenamiento en transicion

o especializarse en atencion de jovenes

Asumir el rol fundamental que cumple el médico de atencion primaria, pediatra,
médico de adolescentes o clinico en el proceso de la transicion como médico de
cabecera

Capacitar a los especialistas de adultos en patologias que en el pasado eran
propias de la edad pediatrica y hoy se ven en adolescentes y adultos jovenes
gracias a los avances de la medicina y la biotecnologia

Para las instituciones y sistemas de salud

Es recomendable que el traspaso sea decidido teniendo en cuenta la edad y grado
de maduracidn, no antes de los 18 afios tanto para instituciones pubicas como
privadas, siempre considerando las caracteristicas culturales, sociales y
econdmicas de cada lugar.

Es necesario individualizar el momento en que cada paciente ha adquirido
aptitudes para manejarse con autonomia Yy se encuentra en condiciones de ser
transferido (se debe tener en cuenta al respecto que hay pacientes con
discapacidades motoras, 0 cognitivas, que deberan ser transferidos cuando estén
preparados para hacer el cambio de equipo, aun si pudieran automanejarse
independientemente con anterioridad).

Contemplar la formacion de espacios para la preparacion del paciente y la familia
para el proceso.



e Apoyar la existencia de programas de entrenamiento en el trabajo de la transicion
para los profesionales de salud y allegados: médicos, psicologos, enfermeros,
kinesidlogos, trabajadores sociales, entre otros.

e Normativizar de alguna manera el contacto entre los profesionales, tanto el que
deriva como aquel que recibe al paciente en el proceso de la transferencia, de
manera de trazar una red funcional para optimizar el trabajo de los profesionales.

e Garantizar la simultaneidad de atencién por el grupo pediatrico y el de adultos
por lo menos durante un afio antes de transferir completamente al paciente

Teniendo en cuenta bibliografia nacional e internacional publicada al respecto,
creemos que es recomendable al menos un afio de trabajo conjunto de pediatras y
clinicos para estimular la adherencia.”®

Resumen de propuestas

Se propone la edad de 18 afios como recomendable para transferir pacientes a
centros de adultos, dado que es una edad en que ocurren importantes cambios en la vida
de los individuos tales como la graduacién de la escuela secundaria, la adquisicion del
primer trabajo en algunos casos, o el inicio de la universidad. La transferencia de los
pacientes debe desarrollarse en forma natural, lenta, como parte de un proceso con el
acuerdo, compromiso y convencimiento entre ambos grupos, el de profesionales y de la
familia. El momento surgird de una decision compartida y no debe depender sélo de la
edad, aunque en la mayoria de los casos se da entre los 18 afios y 21 afios.”’

Se deberia otorgar progresivamente al paciente de mayor informacién acerca de
su condicion, de como y por qué tratarlo, y cuando buscar atencion, ademas de
proveerle de un resumen de su historia clinica para el especialista de adultos, incluyendo
examen fisico y datos de laboratorio, el motivo de su tratamiento o de los cambios en
este, etc.

La preparacion para la transicion deberia incluir ademas informacion de como
manejarse independientemente en el sistema médico.

Resulta muy importante la existencia de un plan organizado para la transicion que
contemple:

v Comprender a la transicién como un proceso.
v Asegurar el acompafiamiento del joven y su familia en este proceso.

v' Garantizar la identificacion del centro de adultos que lo recibird y de ser posible
el nombre del profesional que lo asistira.



v’ Establecer un canal de comunicacion inter-centros, para minimizar la brecha sin
atencion entre el pediatra y el especialista de adultos.

v' Preparar y mantener un resumen médico completo .Esta informacién provee la
base comun del conocimiento para la colaboracidn entre los profesionales de la
salud.

v Asegurar una continuidad en la provisién de los recursos y materiales
necesarios para el tratamiento de la enfermedad.

Realizar preguntas a los adolescentes para evaluar las competencias en la etapa
previa, y durante la transicion: The transition scale.*

¢Puedo comprender mi condicién y describirla a otros?

¢ Conozco mi medicacion y para qué sirve?

¢Puedo tomar decisiones por mi mismo acerca de mi tratamiento?
¢Conozco el manejo de la unidad de adultos y quién me recibira?

¢ Sé cOmo sacar mis turnos?

¢Sé como llegar al hospital y por qué medios?

¢Sé a quién llamar en emergencias médicas?

¢ Estoy capacitado para hablar acerca de mis preocupaciones respecto de mis
analisis y otros tratamientos?

¢Conozco la dieta que debo seguir y la importancia de la actividad fisica?
¢ Conozco adecuadamente los temas relacionados a la salud sexual?

¢He consultado y debatido acerca de alcohol, cigarrillo y drogas?

ONONOMENONONONONONONOXO]

Reconocimiento econémico

Seria deseable que los pediatras y los clinicos tuvieran acceso a una mejor
capacitacion en este tema y que se realizaran investigaciones sobre lo que se hace en la
transicion desde la Optica de la calidad de vida.

Seria util tener en cuenta que el tiempo de consulta durante el proceso de
transicion serd mayor, por lo que este se deberia definir desde los distintos sub-sectores
del sistema de salud. Asimismo consideramos que es importante mantener esta vision
global también desde los Sistemas de Salud y comenzar a evaluar la inversion que se
realizd en estos pacientes cronicamente enfermos desde su nacimiento (desde el
hospital pediatrico) y lo que significa no poder hacer esta transferencia (asistencia hacia
los servicios del adulto) en las condiciones que se requieren. En este marco, un
resultado desfavorable significaria la pérdida de esfuerzos, recursos y, mas importante
aun, el descuido del estado de salud de los pacientes:

“Mas alla del terreno clinico, en el de la administracion de los servicios de salud,
entender que el costo de la falta de politicas y lineamientos en la atencion de los
enfermos cronicos atendidos en los hospitales pediatricos, hacia los de asistencia



a adultos, significaria la pérdida de esfuerzos, recursos y lo mas importante, el
descuido del estado de salud de los pacientes”.

Kennedy A, Sawyer S. Transition from pediatric to adult services:
are we getting it right? Curr Opin Pediatr 2008;20:403-9.
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