Actualizaciéon

Puntos clave

. Se define la transicion
como el paso
programado y planeado
del adolescente de los
cuidados pediatricos a los
cuidados del adulto.

" La transicién no es

- un momento puntual,
sino un proceso largo
y complejo, cuyo fin es
mejorar la adherencia
terapéutica y facilitar el
seguimiento del paciente
en un momento de
cambio vital.

. Todos los

participantes en el
proceso, instituciones,
paciente, padres, pediatra
y médico de adultos, deben
intervenir activamente
en el mismo con el fin de
conseguir una atencion
médica satisfactoria.
La elaboracion de
programas de transicion
adaptados al paciente,
a las caracteristicas
de las organizaciones
sanitarias de cada pais
permite la anticipacion,
elemento fundamental del
proceso. Se estableceran
diferentes estrategias y
recomendaciones a seguir
en el programa con el fin
de facilitar su éxito.

. Los obstaculos
principales provienen
del paciente, de la familia,
del gastroenterélogo
pediatrico y del especialista
de adultos.

\ La edad de inicio
" del programa de
transicion no es rigida,
debiendo establecer un
cronograma flexible con 3
0 4 etapas de evaluacion
entre los 11 y 23 afnos de
edad.
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Introduccion

En general, el paso de la adolescencia a la
edad adulta es un tiempo de intensos cam-
bios personales desde el punto de vista fisico,
psicolégico y social. Muchos de esos cambios
conllevan situaciones de frustracién en rela-
cién con la edad presente, y en otras muchas
ocasiones ansiedad ante el incierto futuro,
incluso en nifios sanos. Mds ain en adoles-
centes con enfermedades crénicas, donde esa
transicién conlleva un estrés adicional no solo
para el paciente, sino también para la familia
y el personal médico que participan en ese
proceso™?. En la adolescencia, la enferme-
dad evoluciona y asi las necesidades de di-
chos pacientes requieren diferentes respuestas
por parte del sistema de salud. Cuando van
convirtiéndose en adultos van evolucionando
hacia una independencia de los cuidados, pa-
sando de los cuidados familiares a los propios
y adquiriendo la madurez suficiente para ir
asumiendo la naturaleza de su afeccién.

El proceso de transicién de cuidados pedid-
tricos de nifios con enfermedades crénicas a
la atencién médica del adulto supone en ese
marco un reto importante dentro de la asis-
tencia de estos pacientes. Hasta ahora, muchos
de los programas desarrollados se basan en la
experiencia personal de diferentes grupos de

trabajo con nifios diagnosticados de diferentes
enfermedades crénicas como fibrosis quistica,
cardiopatias congénitas intervenidas, pacientes
trasplantados y diabetes juvenil**. A partir de
la experiencia publicada se han desarrollado
recomendaciones especificas dentro de la acti-
vidad de los gastroenterdlogos pedidtricos que
intentan protocolizar dicho proceso para nifios
con enfermedad intestinal inflamatoria’.

En la actualidad, en nuestro pais se ha comu-
nicado un aumento de la incidencia, hasta 2,8
por cada 100.000 habitantes, de enfermedad
inflamatoria en nifios menores de 18 afios.
Este incremento parece mds evidente en en-
fermedad de Crohn y algo menor en pacientes
diagnosticados de colitis ulcerosa®. La edad
media de comienzo de dicha enfermedad en
Espafa es de 12,3 afios, entre un rango de
edad de 9,7 hasta 15 afios. Aproximadamente,
un 7% de los adultos diagnosticados de enfer-
medad inflamatoria intestinal comenzaron en
la edad pedidtrica. En realidad, se trata de una
enfermedad caracterizada por una baja morta-
lidad, pero una elevada morbilidad. Eso unido
a las caracteristicas propias de la enfermedad
en nifios, la aplicacion de diferentes criterios
diagnésticos (Criterios Oporto), indices de
actividad adaptados, asi como la importancia
de la interaccién familiar, ocasiona que el pro-
ceso de transicién sea un paso fundamental en



el cuidado de estos pacientes, con intencién
de adecuar los cuidados a los cambios que
se producen en esa edad. Por otro lado, son
numerosos los factores psicoldgicos y sociales
que se ponen de manifiesto especialmente
durante la adolescencia como los sentimientos
de inseguridad ocasionados por la propia per-
cepci6én de la enfermedad cronica y la incer-
tidumbre de la evolucién en forma de brotes,
con disminucién del control por la elevada
morbilidad, la influencia de los cambios cor-
porales secundarios a la propia evolucién de
la enfermedad o a los tratamiento médicos
y/o quirtrgicos administrados, los numerosos
problemas de crecimiento, las interferencias
que se ocasionan en la esfera social del pacien-
te, como el absentismo escolar debido a las
numerosas consultas o a las reagudizaciones
que obligan al ingreso, fomentando el aisla-
miento de los pacientes. Todo esto complica,
en cierta medida, la transicion de estos jévenes
a la edad adulta, favoreciendo el abandono de
tratamiento, hasta en un 20 % de los adoles-
centes, y la discontinuidad del seguimiento, y
requiriendo de nuestra colaboracién para faci-
litar ese paso natural y seguro.

Definicion y
caracteristicas de
la transicion de
cuidados

Se han publicado numerosas definiciones del
proceso de transicién de cuidados médicos pe-
ro quizds una de la mds acertada es la de Blum
et al.”: «el movimiento intencional planificado
de los adolescentes y jévenes adultos con en-
fermedades crénicas desde los cuidados infan-
tiles al sistema de cuidados propios del adulto».
El objetivo fundamental de los programas de
transicién, por lo tanto, es asegurar para cada
uno de los nifios que presentan enfermedades
crénicas una continuidad de los cuidados que
incluyan la normalizacién social, el desarrollo
emocional y la adquisicién de habilidades que
fomenten la independencia de cuidados.

La mayoria de los autores consideran la tran-
sicién como un proceso esencial, que requie-
re anticipacion y una adecuada planificacion,
contando con un equipo multidisciplinar espe-
cialmente formado y entrenado en los cuidados
de adolescentes y en dicho proceso. Lo mds
importante de estas definiciones es reconocer
que no se trata de un mero paso puntual en
que se da la informacién suficiente al médico
de adultos para establecer un seguimiento, sino
que se trata de un proceso planificado adecua-
do a la edad del paciente, que evite la interrup-
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cién de los cuidados médicos, favorezca las
habilidades de comunicacién, toma de deci-
siones, autocuidados, asertividad, capacidad de
autonomia, y de definir el estado propio de su
enfermedad. Por lo tanto, el desarrollo de estos
programas conlleva una serie de cambios gra-
duales en los conocimientos, las actitudes y los
comportamientos del paciente. De esta forma,
el adolescente debe asumir de forma progresiva
responsabilidades sobre sus propios cuidados,
convirtiéndose en consumidores informados
del sistema de salud, y redefiniendo su papel
en los autocuidados necesarios por su condi-
ci6n de enfermos crénicos'.

El proceso de transicién es aconsejable que
se inicie de forma precoz a partir de un mo-
mento preciso, de manera coherente y abierta,
con un seguimiento hasta ese paso definitivo.
Se han desarrollado multiples guias por parte
de las sociedades médicas y expertos para lo-
grar acuerdos y consensos sobre las medidas
a establecer en dichos programas en nifios
con enfermedades crénicas. Sin embargo, no
se han publicado estudios poblacionales que
comparen los beneficios de la aplicacién de
programas de transicién bien estructurados.
En parte esto se debe a que el programa debe
adaptarse a las condiciones de los sistemas
sanitarios de cada pais, y a los diferentes re-
cursos locales aplicables, siendo complicada la
extrapolacién de los resultados obtenidos.

Es importante concienciar a las partes impli-
cadas de los beneficios de dicho programas,
detallando la importancia de fomentar la
madurez e independencia de los jévenes para
mejorar la adherencia al seguimiento y tra-
tamiento, disminuir la ansiedad del cambio
de modelo asistencial y haciendo especial
hincapié en aquellos aspectos de mayor ex-
periencia en la consulta de adultos como el
tema de la fertilidad, la sexualidad, las con-
sideraciones respecto al trabajo, el riesgo de
cancer o el pronéstico a largo plazo'’.

¢Son tan diferentes la
asistencia pediatrica
de la del adulto?

En general, existen diferencias entre los cui-
dados pedidtricos y los del adulto, en parte
derivados de la distinta formacién de los pe-
diatras y los médicos de adultos durante el
proceso de especializacion, en parte derivados
de la organizacién de los servicios y en parte
derivados de los pacientes tratados'.

Los cuidados pedidtricos tienden a ser de
cardcter multidisciplinar por la formacién
integral del pediatra en el nifio, con especial

Lectura rapida

En los ultimos afios,

son numerosas las
publicaciones que
remarcan con especial
énfasis la necesidad de
desarrollar programas de
transicion para pacientes
adolescentes con
enfermedades cronicas
como cardiopatias
congénitas, diabetes
mellitus, fibrosis quistica
o enfermedad inflamatoria
intestinal (Ell).
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Lectura rapida

En la actualidad, en
nuestro pais se ha
comunicado un aumento
de la incidencia de esta
Ultima, hasta 2,8 por

cada 100.000 habitantes,
en ninos menores de 18
afios, mas evidente para la
enfermedad de Crohn. Asi,
un 7% de la Ell de adultos
comienza en la infancia y
deberan pasar en alguin
momento a los cuidados
de adultos. Ademas de

las caracteristicas propias
de esta enfermedad en
nifos, existen numerosos
factores psicologicos

y sociales durante la
adolescencia que dificultan
el manejo de estos
pacientes en esa época
de su vida, favoreciendo el
abandono de tratamiento
y la discontinuidad del
seguimiento, y requiriendo
de nuestra colaboracion
para facilitar ese paso
natural y seguro que es

la transicion. El fin de

este proceso es asegurar
la adhesion para el
seguimiento, la adherencia
terapéutica, y facilitar la
continuidad asistencial en
un momento de conflicto
y cambio vital como es la
adolescencia.
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atencién al desarrollo no solo ponderoesta-
tural, sino también en otras esferas, como
la psicosocial y la emocional. Casi todos
los esfuerzos del pediatra se focalizan en la
asistencia dentro de la familia, con espe-
cial atencién a las relaciones intrafamiliares,
apoydndose en los cuidados y atenciones
de padres y familiares para el seguimiento
de los pacientes. En muchas ocasiones, se
establecen relaciones de dependencia emo-
cional a lo largo del seguimiento del nifio,
muchas veces en funcién de la gravedad y de
la edad del debut del paciente, los afios de
seguimiento y el nimero de intervenciones
realizadas durante ese tiempo. Debido a
esa implicacién y al trato personalizado, se
establecen consultas de «puertas abiertas»
o «llamada libre» para estos pacientes, pu-
diendo consultar en cualquier momento si se
producen recaidas o cuadros intercurrentes,
aumentando asi la dependencia médico-
emocional. Por otro lado, la formacién pe-
didtrica se centra una visién integradora del
nifio, con especial preocupacién sobre los
diferentes factores que influyen en el desa-
rrollo del mismo. Esto, en ocasiones, limita
las intervenciones terapéuticas del pediatra,
centrindose en posibles efectos secundarios
de las medicaciones, o en los beneficios de
determinados tratamientos, con especial pre-
ocupacién sobre la nutricién y la prevencién
de enfermedades, como el control de las
inmunizaciones y las vacunas administradas.
En el caso de la asistencia por parte de
los médicos de adultos debemos resaltar
que suele realizarse por equipos con am-
plia experiencia en enfermedad inflamatoria
intestinal, dada la diferencia de incidencia
de la enfermedad en esa edad, con mayor
experiencia no solo en el diagnéstico, si-
no ademds en el manejo de alternativas
terapéuticas. Por otro lado, suelen seguir
protocolos basados en guias clinicas con
elevada evidencia cientifica, con mayor par-
ticipacién en proyectos de investigacién con
actualizacién continuada. En general, el
seguimiento se centra mds en el paciente,
incidiendo particularmente en la indepen-
dencia y la autonomia de los pacientes.
Como contrapartida, dada la presién asis-
tencial derivada de un exceso de pacientes
atendidos, las consultas se limitan en mu-
chos casos a revisiones con cita previa, lo
que limita la asistencia personalizada®.

En general, las diferencias de los cuidados
de ambos estamentos poseen ventajas y
desventajas, que debemos aprovechar o su-
perar en beneficio del paciente, sin emitir
juicios de valor que entorpezcan el proceso
de transicién.

Salvando obstaculos
en el proceso de
transicion

En el proceso de transicién o transferencia
pueden ponerse de manifiesto diversos obs-
taculos por parte de las partes implicadas en
dicho proceso. Es util conocerlos para en la
medida de lo posible evitarlos o superarlos
con nuestra anticipacién logrando mejorar ese
momento tan critico para pacientes y familia-
res’. Las fundamentales reticencias observa-
das segun los participantes son:

— Paciente y familia: las principales reticencias
son el abandono del ambiente familiar de la
asistencia pedidtrica, de la sobreproteccién
familiar, del trato personal de los equipos mé-
dicos pedidtricos, y de la dependencia estable-
cida después de afios de estrecho seguimiento.
En ocasiones, los pacientes y sus familiares
expresan un sentimiento de abandono cuando
se plantea el paso a la consulta de adultos. Por
otra parte, muchas veces ese paso se considera
un problema familiar que afecta a padres y
hermanos, con los que el paciente ha com-
partido miedos y angustias durante su evolu-
cién, aumentando la presién sobre el proceso.
Ademis, en algunos casos, se han establecido
conductas durante afios de sobreproteccion
por parte de la familia, con la intencién de
evitar complicaciones para el nifio, dificiles de
abandonar en la adolescencia. La mejor ma-
nera de salvar estas reticencias sin duda es la
anticipacién del proceso con la presentacién
de un programa de transicién, que fomente la
independencia y autonomia del paciente, y en
el que la familia pueda conocer la importancia
de su participacién y apoyo.

— El pediatra: en ocasiones, es al propio pe-
diatra a quien le cuesta superar los lazos emo-
cionales establecidos con el paciente y su fa-
milia. En otras situaciones, puede mostrar
cierta desconfianza a los cuidados observados
por su parte de los médicos adultos en otros
pacientes previamente transferidos. Ademis,
puede surgir un cierto miedo a que los cuida-
dos aplicados por nuestra parte sean cuestio-
nados por otros médicos con mds experiencia
en la enfermedad, aunque posean menos ex-
periencia en pacientes pedidtricos. La mayo-
ria de estas reticencias se pueden salvar con
el conocimiento personal de los equipos de
adultos a los que van a ser transferidos los
adolescentes, asi como participacién de am-
bos equipos en la elaboracién del programa
de transicién, permitiendo la discusién de
cada caso en un ambiente cordial.



— Gastroenterdlogos: en general, los médicos de
adultos, asumen que los pacientes son respon-
sables de sus cuidados, manteniendo unas altas
expectativas de autonomia de los mismos. Asi
esperan que sean ellos los que desde el primer
momento mantengan una buena adherencia
terapéutica, unos cuidados establecidos, asi
como una correcta adhesion en el seguimiento.
Por otro lado, se encuentran en el momento de
la transferencia con pacientes inmaduros, en
plena adolescencia, cuyo nivel de responsabi-
lidad ser3 variable, con una demanda excesiva
de cuidados tal y como estaban acostumbrados
en el seguimiento pedidtrico. Muchas de estos
obstdculos se salvan por supuesto con la par-
ticipacién de los equipos médicos de adultos
en el disefio de la transicién, continuando la
estimulacién de la independencia iniciada por
el pediatra, eligiendo el momento adecuado, la
forma de hacerlo, anticipando la comunicacién
de la transferencia.

Elegir el momento
preciso

Como hemos escrito con anterioridad, la
transicién no es un momento puntual de
transferencia del paciente, sino que conviene
considerarla como un proceso que requiere
anticipacién'. La primera recomendacién
para establecer este programa es que no sea
un sistema rigido, sino mds bien un protocolo
flexible en cuanto a la edad, tiempo de apli-
cacién, siendo aplicado de forma individua-
lizada. Para iniciar dicho programa, no solo
debemos tener en cuenta la edad cronoldgica,
limitacién importante en sistemas sanitarios
cerrados en cuanto a las carteras de servicios
de adultos y pediatria, sino otros factores im-
portantes deben tenerse en cuenta’®:

— Grado de madurez emocional y médica del pa-
ciente: para determinar el grado de madurez y
el nivel de independencia de cuidados de los
pacientes pedidtricos, se han desarrollado di-
ferentes escalas para nifios con enfermedades
crénicas, como la de Schlosser y Havermans
para nifios con asma entre 10 y 18 afios™, y la
de Grossman para nifios diabéticos'. Una de
las més conocidas y especialmente disefiadas
para la transicion es la del Hospital Infantil
de Boston por su sencillez y rapidez de apli-
cacién, con solo 15 cuestiones, aunque sus
pardmetros no han sido validados'.

— Estado médico en momento de transicion: se
recomienda que la transferencia no se realice
durante un brote o recaida de la enfermedad
de base, para que el tiempo que dura el pro-
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ceso administrativo el paciente no quede sin
seguimiento. Por otro lado, se debe evitar
que el paso coincida con cambios en el tipo
de medicacién o en los periodos de intensifi-
cacién de los mismos.

— Adberencia terapéutica e independencia de
cuidados: antes de la transicién se aconseja
estimular la independencia del paciente en
diferentes facetas y una de ellas es el cono-
cimiento del tratamiento recibido con an-
terioridad y en la actualidad, conocer sus
indicaciones y posologia de forma sencilla, y
asegurar que el paciente haya mantenido una
adecuada adherencia terapéutica durante el
seguimiento. En ocasiones, los adolescentes
abandonan el tratamiento y el seguimiento
durante el proceso de transicién como acto
de rebeldia y rechazo hacia su enfermedad.
En caso de que se haya observado dicha con-
ducta, retrasar la transferencia y asegurar un
mayor seguimiento con concienciacién del
paciente ayudara al éxito del programa.

— Habilidades sociales y emocionales: es un as-
pecto dificil de comprobar sin la formacién
psicolégica adecuada, pero es un punto fun-
damental para conseguir una adecuada tran-
sicion. El pediatra deberia determinar el nivel
de desarrollo de dichas habilidades, las rela-
ciones sociales, asi como posibles conflictos
relacionales durante esa etapa.

— La escolarizacion: dentro de los items que de-
bemos evaluar para favorecer la transicion, los
problemas de escolarizacién deben ser tenidos
en cuenta. Por un lado, el absentismo escolar,
que sufren los pacientes con enfermedades
crénicas debido, por un lado, a las recaidas
de la enfermedad con ingresos frecuentes y,
por otro, a las revisiones periddicas, puede
empeorar el rendimiento escolar del paciente.
Debemos evitar que la transicién empeore di-
cha situacién y, por otro lado, debemos inten-
tar no realizarla si coincide con momento de
especial estrés como cambios de clase o centro
educativo, repeticiones de curso, o épocas de
exdmenes decisivos como el grado o selectivi-
dad, y pruebas de recuperacion.

— Niwvel cultural y nivel formativo: deberfamos
adaptar el programa de transicién al nivel cul-
tural o formativo de los pacientes y su familia,
estableciendo de forma sencilla e incluso gra-
fica un cronograma de transicién con sencillas
referencias a cada paso que vayamos a dar. Es
imprescindible que el paciente comprenda la
importancia de ese momento con los benefi-
cios del programa para mejorar la adherencia
durante ese periodo.

Lectura rapida

En general, existen
diferencias entre los
cuidados pediatricos

y los del adulto. Los
primeros se concentran
en el desarrollo integral
del nifio, con un
caracter multidisciplinar,
focalizado en la

familia, con desarrollo
de relaciones de
dependencia médico-
emocional. Los
cuidados del adulto se
benefician de una mayor
experiencia diagnoéstica
y terapéutica, con un
seguimiento centrado en
el paciente esperando
especialmente una
absoluta independencia
y autonomia. Ambos
cuidados poseen ventajas
y desventajas, que
debemos aprovechar o
superar en beneficio del
paciente, sin entorpecer
el proceso de transicion.
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Lectura rapida

Durante ese proceso

se han identificado
numerosos obstaculos por
parte de los elementos
participantes en los
programas. En el caso

de los pacientes y sus
familias, los mayores
obstaculos son el
abandono del ambiente
familiar de la asistencia
pediatrica con su
sobreproteccion familiar,
y de la dependencia
establecida, asi como

el miedo a un equipo
médico desconocido.
Para el pediatra, las
dificultades se relacionan
con la dependencia
emocional establecida
con las familias y con la
desconfianza hacia los
médicos de adultos, a ser
cuestionados sus acciones
y decisiones durante el
seguimiento del paciente.
Para el gastroenterélogo
de adultos, el mayor
problema procede de las
expectativas de autonomia
que esperan de sus
nuevos pacientes.
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— Cambios vitales: el proceso de transicién debe
adaptarse de forma individualizada a las con-
diciones vitales del paciente evitando aquellas
situaciones que dificulten su cumplimiento. En
diferentes situaciones vitales, como cambios
de domicilio, cambios de actividad profesional
de padres y pacientes, o de centro educativo,
situaciones especiales como embarazo, ruptura
de parejas, divorcio de padres, debemos de
considerar retrasar la transferencia definitiva,
prolongando el seguimiento hasta evaluar una
cierta estabilidad del paciente.

Algunas recomendaciones, como las de la So-
ciedad Americana de Gastroenterologia Pe-
didtrica’ o el programa ON-TRAC (Taking
Responsability for Adolescent/adult Care
Project)?, establecen un cronograma con di-
ferentes rangos de edad, entre 3 y 4 periodos,
en el proceso de transicion que se debe tener
en cuenta junto con los factores anterior-
mente mencionados, con el fin de programar
el proceso y saber qué podemos esperar de
nuestros pacientes en cuanto a comprension,
madurez y cuidados aplicables y, por otro la-
do, para definir en cada una de las etapas que
se puede aconsejar o fomentar (tabla 1):

— Edad de 11 a 13 arios (0 10-12 asios): se es-
pera que el paciente sea capaz de definir qué
enfermedad presenta, qué medicacién recibe
y sus efectos secundarios, e incluso que pueda
anticipar las diferentes estrategias empleadas
segun recaida. Por su parte, el equipo médico
debe preguntar e iniciar la educacién de habi-
tos saludables en aspectos como cuidado fisi-
co, sexualidad, consumo de drogas y alcohol.
Ademds, iniciard el programa de transicién,
comentando el cronograma establecido asi
como las visitas programadas.

— Edad de 14 a 16 atios (0 13-15 atios): se espera
que el paciente conozca al personal implicado
en su cuidado, nombre y conozca las pruebas
diagnésticas empleadas en su diagndstico y se-
guimiento, asi como que sea capaz de comentar
diferentes aspectos de su historia clinica. Seria
adecuado que conociera ademds organizacio-
nes relacionadas con su enfermedad, asi como
grupos de ayuda, y por supuesto conociera los
riesgos de la no adherencia terapéutica. Por
parte del personal médico, debemos empezar a
fomentar la independencia de los pacientes en
las visitas, primero dirigiéndonos a ellos, exami-
nando sus respuestas y la relacién con sus pa-

Tabla 1. Recomendaciones por grupos de edad para pacientes y equipos médicos

Edad Paciente

Equipo médico

11-13 afos Capaz valorar situacién clinica

Capaz nombrar medicaciones, dosis,
efectos secundarios, uso de estrategia

Capaz leer termémetro, valorar
impacto en calidad de vida

14-16 anos

Nombrar test y procedimientos
realizados e HC

Conocer grupos de apoyo

Conocer riesgo no adherencia e
impacto de drogas y alcohol en
enfermedad

17-19 afios Conocer cémo obtener informacion

sobre Ell

Demostrar habilidades de
independencia/agenda

20-23 afos Capacidad de tener conversacién con

Gastro adultos

Iniciar visita en Gastro adulto

Ell: enfermedad inflamatoria intestinal; HC: historia clinica.

Capaz identificar equipo médico

Introducir idea de independencia en visitas

Preguntar a los padres sobre la posibilidad
de esperar fuera visita

Dar guias sobre salud, drogas, sexualidad
Dirigir cuestiones y explicaciones al
paciente

Explorar miedos, independencia paciente
Iniciar informacién transicion

Explorar planes de futuro

Instruir sobre medicacién, uso, efectos,
y acceso a hospital

Valorar miedos de transicién
y cronograma

Identificar médico de adultos y animar
a conocerlo

Suministrar informe completo

Transferir informe al Gastro adulto



dres durante las mismas. Para evitar reticencias
debemos explicar a los padres la importancia de
la autonomia del paciente. En este momentos,
debemos aclarar dudas y miedos del proceso de
transicién, estudiando los planes del paciente,
sus limitaciones vitales y anticipando los proble-
mas que puedan dificultar el proceso.

— Edad de 17 a 19 arios (0 16-18 afios): en esta
etapa, esperamos que el paciente sea capaz de
nombrar fuentes de informacién sobre su en-
fermedad, asi como demostrar cémo dar solu-
cién a sus necesidades médicas, a quién acudir
y en qué momento, asi como qué informacién
suministrar en durante la misma. Por su parte,
los médicos estimularemos la independencia
en la visita, comentando el proceso de transi-
ciény las dificultades del mismo, asi como co-
nocer la situacién vital del paciente para plan-
tear el momento preciso de la transferencia.

— Edad de 20 a 23 afios: se espera que el pa-
ciente sea capaz de pedir cita, mantener una
conversacién telefénica sobre su estado con
el médico responsable e incluso elegir y dis-
cutir el momento de transferencia. E1 médico
pediatra deberia ser capaz de solucionar los
problemas detectados durante la transicién y
facilitar el paso definitivo, dando a conocer
a su futuro equipo médico, elaborando los
informes pertinentes y desarrollando las dife-
rentes estrategias para el éxito del programa.

Modelos de transicion
y estrategias

Muchos son los modelos de transicién, en
funcién de diversos factores, como la rigidez
de las organizaciones sanitarias e instituciones
donde se desarrollan, el sistema de seguro
médico de cada pais, asi como la distribu-
cién geogrifica de los centros asistenciales
de tercer nivel, la disponibilidad por parte
de pediatras y gastroenterélogos dentro de
un mismo centro o diferente, la libertad de
eleccién médica, los programas de formacién
en transicién en los centros... Por todo esto,
es dificil establecer un modelo Unico, validado
y reproducible, por lo que se anima a desarro-
llar programas especificos segun las condicio-
nes de trabajo de cada servicio, cada centro y
cada pais, siempre intentado mantener unas
recomendaciones bisicas para los profesiona-
les que participen de dicha actividad®:

— Recomendacion para las organizaciones sani-
tarias: los programas de transicién facilitan
la transferencia de los pacientes de cuidados
infantiles a adultos, asegurando la adherencia
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terapéutica y la adhesién del seguimiento. Por
ello, las instituciones deben ser conscientes de
que se trata de un proceso y no simplemente
un momento puntual, colaborando y facili-
tando la asistencia segun edad y la situacién
del paciente de forma individualizada, libe-
rando el proceso de las limitaciones adminis-
trativas de la organizacion.

— Recomendaciones sobre el programa: dar a cono-
cer el programa de transicién entre los profesio-
nales, enfatizando la importancia de considerar
ese momento como un proceso, flexible, abierto,
que requiere preparacién, anticipacién y par-
ticipacion por parte del paciente, familia y los
estamentos médicos. Es importante establecer
un cronograma que nos sirva para evaluar la
madurez por edad del paciente, como para esta-
blecer las medidas que estimulen su autonomia
e independencia. Algunos autores incluyen en
dicho cronograma tanto las reuniones de pre-
sentacion de enfermos entre los equipos*, como
el desarrollo de visitas comunes coincidiendo los
2 equipos médicos como medidas que mejoran
la transicién'#?2. La identificacién de un coor-
dinador del programa, responsable de su instau-
racion, seguimiento y finalizacién, ayudard a un
correcto cumplimiento del proceso.

— Recomendaciones para gastroenterélogos
pedidtricos: son numerosas las estrategias
que se pueden poner en marcha para mejorar
la transicién como concienciarse de que la
transicién es un proceso que debe iniciarse
tan pronto como se diagnostica la enfer-
medad, formarse para evaluar la madurez
de los pacientes durante el proceso, seguir
un cronograma con participacién del pa-
ciente y de la familia, dando la oportunidad
de expresar miedos y reticencias durante el
proceso, o establecer canales de comunica-
cién alternativos con médicos de adultos co-
mo reuniones periédicas o visitas comunes,
suministrar folletos informativos sobre la
transicién y grupos de ayuda, orientar sobre
hébitos saludables, fomentar la adherencia y
seguimiento, dando a conocer a los equipos
receptores y evitando criticas y juicios sobre
sus actuaciones, animando al adolescente
a seguir el proceso hasta su paso final a la
consulta de adultos, e intentando mantener
la continuidad administrativa en el proceso,
facilitando cartas de recomendacién e in-
formes de alta con la informacién adecuada
(edad al diagnéstico, tipo, localizacién y
severidad enfermedad, complicaciones, fecha
de brotes y tratamiento recibidos, reacciones
adversas, inmunizaciones y enfermedades
previas, estado actual de enfermedad, centro
y médico de referencia).

Lectura rapida

El reconocimiento de
estos obstaculos ha
permitido elaborar
recomendaciones,
publicadas por diferentes
sociedades médicas y
comités de medicina del
adolescente de diferentes
paises (Sociedad

de Medicina del
Adolescente Americana,
Comité de Salud del
Adolescente canadiense,
Sociedad Americana

de Gastroenterologia
Pediatrica, Sociedad
Britanica de
gastroenterologia
Pediatrica), con el fin de
mejorar dicho proceso.
Segun estas, la transicion
debe considerarse como
un proceso que mejora
con la anticipacion y el
desarrollo de programas
flexibles, adaptados a las
organizaciones sanitarias
de cada pais, que
permitan un seguimiento
individualizado basado
no solo en la edad

del paciente, sino

en otras variables
(madurez, estado de la
enfermedad, habilidades
sociales, capacidad de
autocuidado). Se han
publicado diferentes
estrategias para mejorar
dicho proceso, pero

su validacion es dificil
por que en cierto

modo depende de la
organizacion sanitaria de
cada pais y area sanitaria.
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Baldassano R, Ferry G, Griffiths
A, Mack D, Markowitz
J, Winter H. Transition
of the patients with
infl ory Bowel di
from pediatric to adult care:
recommendations of The
North American Society for
Pediatric Gastroenterology,
Hepatology and nutrition. J
Pediatr Gastroenterol Nutr.

2002;34:245-8.

En dicha publicacion se
identifican los obstdculos
fundamentales en el proceso
de transicion y se establece
una serie de recomendaciones
bdsicas para un adecuado
desarrollo de los programas.

Hait E, Arnold JH, Fishman
LN. Educate, comunicate,
anticipate-practical
recommendations for
transioning adolescents
with IBD to adult health

care. Inflamm Bowel Dis.
2006;12:63-70.

En esta revision se define

el proceso de transicion, se
determina como principal
elemento para su éxito la
anticipacion y se establece
un cronograma por edad del
paciente para su desarrollo,
asi como esz‘mtegias que
aseguren su éxito.

El-Matary W. Transition of
children with infl
bowel disease: big task,
little evidence. World J
Gastroenterol. 2009;15:3744-7.

Este autor incluye numerosas
recomendaciones para
conseguir mejorar la
comunicacion entre equipos
médicos participantes en el
proceso.

LeungY, Heyman M, Mahadevan
U. Transitioning the
adolescent inflammatory
bowel disease patient:
guidelines for adult and
pediatric gastroenterologist.
Inflamm Bowel Dis.

2011;17:2169-73.

Revision del tema con
recomendaciones para
pediatras y gastroenterdlogos
de adultos.

158 An Pediatr Contin. 2013;11(3):152-8

— Recomendaciones para los gastroenterdlogos
de adultos: algunas recomendaciones y estra-
tegias pueden ser la concienciacién sobre la
importancia de la transicién y la necesidad de
colaboracién del pediatra para mejorar el mis-
mo, colaborar con el pediatra estableciendo
el régimen de visitas comunes, participando
en las reuniones necesarias para la comunica-
cién de incidentes en el proceso, anticipando
cuestiones que pueden plantear los pacientes
sobre la enfermedad y hédbitos saludables, de-
sarrollando modelos de informes lo méds com-
pleto posibles, manteniéndose disponible para
resolver situaciones criticas en los pacientes
en transicion participando en su resolucion, y
dandose a conocer al paciente y a su familia®.

Para concluir, es necesario remarcar que
un adecuado proceso de transicién, plani-
ficado, continuo, con participacién de los
estamentos médicos, enfermeria, familia y
paciente, facilita la continuidad asistencial,
mejora la confianza del paciente y asegura
un adecuado seguimiento. En definitiva,
mejora la calidad de vida del paciente en un
momento critico de su vida.
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