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Cuidado de transicion de la adolescencia
a la edad adulta

Transitional care from adolescence to adulthood
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RESUMEN

El cuidado de transicion tiene como objetivo facilitar la transferencia efectiva de nifios
que padecen enfermedades crénicas al personal médico encargado de la atencion del
adulto, garantizando el apropiado manejo a largo plazo, la identificacién temprana de
posibles complicaciones, la reduccion de la morbilidad y los costos en la prestacion de
los servicios de salud.

En varios paises, existen avances significativos acerca de este concepto, en los que
se ha llegado incluso a establecer un consenso sobre los aspectos necesarios para el
desarrollo del cuidado transicional, el cual comprende los principios generales desde
la politica hasta su implementacion, alcanzando buenos resultados en los pacientes.
A pesar de estos avances, en muchos paises como Colombia, donde la poblacién pedia-
trica que padece enfermedades crénicas que llegan a la adolescencia y que alcanzan
la edad adulta viene en aumento, poco se conoce sobre el cuidado transicional, siendo
necesario que se generen investigaciones y trabajos interdisciplinarios para atender las
multiples necesidades de esta poblacién emergente, de sus familiares y cuidadores.
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ABSTRACT

Transitional care aims to facilitate the effective transfer of children suffering from chro-
nic diseases to the medical staff in charge of adult care, ensuring appropriate long-term
management, early identification of possible complications, and reduction of morbidity
and costs associated with the provision of health services.

In several countries, significant progress in this regard has been made, and even con-
sensus on the aspects necessary for the development of transitional care has been
reached, including the general principles from the policy to its implementation, with
good results in the patients.

Despite these advances, in many countries such as Colombia, where the pediatric
population suffering from chronic diseases that reach adolescence and then adulthood
is on the rise, little is known about transitional care. It is necessary to generate research
and interdisciplinary works to meet the multiple needs of this emerging population, their
families and caregivers.
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on los avances crecientes en el conocimiento y las nuevas tecnologias en me-
dicina, son cada vez mds los nifios con enfermedades crénicas que sobrevi-
ven y alcanzan la edad adulta (1). La especialidad de cirugia pediatrica no ha
sido ajena a esta situacién y desde sus inicios en los primeros afios del siglo pasado
cuando Conrad Ramstedt operd por primera vez un paciente con hipertrofia pilérica
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con recursos anestésicos limitados, hasta cuando Robert
Gross intervino un paciente con ductus arterioso persis-
tente y luego con la reparacién de diferentes malforma-
ciones como la atresia de eséfago y las malformaciones
anorrectales entre otras, los cirujanos que operan nifios
han buscado durante mucho tiempo convertir las anoma-
lias congénitas o adquiridas, potencialmente mortales, en
condiciones que tengan supervivencia a largo plazo hasta
lograr la completa recuperacién del paciente con exce-
lente calidad de vida hasta la edad adulta y la senectud
(2). Con el paso del tiempo las tasas de supervivencia de
diversas situaciones como los defectos de la pared abdo-
minal o la atresia de eséfago son tan altas como el go-
95% y es precisamente este éxito el que ha conllevado un
hermoso enigma: ¢Quién deberia encargarse del cuidado
de los adolescentes y adultos jévenes que han sobrevivido
a las anomalias congénitas y que requieren de cuidado
adicional pero que son mental y fisicamente adultos? (2).
La importancia de facilitar una transicién efectiva desde la
pediatria al cuidado del adulto empezé a ser mas eviden-
te. El cuidado de la salud en pediatria es diferente al del
adulto ya que el entorno pediatrico debe centrarse en la
familia, confiando fuertemente en el involucramiento de
los padres en la toma de decisiones, mientras el cuidado
de los adultos estd centrado en el paciente, quien toma
las decisiones de forma auténoma e independiente (3-6).
Infortunadamente, los pacientes que son transferidos a
la medicina de los adultos frecuentemente se pierden del
sistema y se asocian a pobres resultados clinicos, inasis-
tencia a los controles, incremento de los costos de aten-
cién y poca satisfaccién del paciente y su familia (7,8).

Los mejores resultados en el tratamiento durante los
ultimos 5o afos en los pacientes con anomalias congéni-
tas complejas y que afectan diferentes 6rganos y sistemas
como por ejemplo las malformaciones anorrectales, las
cuales pueden tener alteraciones asociadas cardiovascu-
lares, espinales, esqueléticas y genitourinarias hasta en
el 60-70% de los casos (9), se han logrado con el con-
curso de multiples especialidades pediatricas, aunque la
complejidad de las anomalias puede jugar un papel muy
importante no solamente en la continencia urinaria y fecal
a largo plazo sino también en el desarrollo psicosocial,
los aspectos relacionados con la sexualidad y la calidad de
vida a largo plazo (10,11).

La necesidad del cuidado durante la transicién por me-
dio de grupos interdisciplinarios coordinados ha sido do-
cumentada en multiples estudios en los que se ha demos-
trado el aumento de los costos por la ausencia de estos
ajustes, por ejemplo, la pérdida de cuidado transicional
coordinado en pacientes con espina bifida ha demostrado
un incremento en la necesidad de nefrectomias debido al

deterioro renal y de amputaciones debido a osteomielitis
con el correspondiente aumento de los costos en el cuida-
do por estas complicaciones (12).

En 2002, la Academia Americana de Pediatria esta-
blecié que el objetivo de una transicién planificada de
la atencién médica es maximizar el funcionamiento y el
bienestar de por vida para todos los jovenes (5) y que el
cuidado transicional es un proceso deliberado y planifi-
cado que aborda las necesidades médicas, psicosociales,
de promocién de la salud y orientacién profesional o vo-
cacional del adolescente y del adulto joven con condicio-
nes médicas y fisicas crénicas mientras ellos se mueven
del sistema de salud centrado en el nifio a la atencién
centrada en el adulto (3).

Recientemente se han establecido las bases para el de-
sarrollo de programas de cuidado transicional y que in-
volucra los seis elementos centrales que garantizan sus
objetivos: 1. La politica para el cuidado transicional, 2. El
seguimiento y monitoreo, 3. La preparacién para la tran-
sicién, 4. La planeacién para la transicion, 5. La transfe-
rencia del cuidado y 6. La transferencia completa (13). En
varios paises se viene trabajando a diferentes niveles para
el desarrollo del cuidado transicional, desde las politicas
estatales hasta la implementaciéon del mismo, con bue-
nos resultados en pacientes con patologias y condiciones
pediatricas que requieren seguimiento y transferencia al
cuidado del adulto (8,14); un ejemplo exitoso en cirugia
pediatrica es el primer consenso sobre la transicién del
cuidado en pacientes con malformaciones anorrectales
por parte del consorcio europeo ARM-net (15); en sus
conclusiones se establecen las recomendaciones en siete
dominios que proporcionan el plan de trabajo que permi-
tird desarrollar un programa internacional de transicién
del cuidado en malformaciones anorrectales, el cual ga-
rantiza el manejo apropiado de las diferentes condiciones
croénicas a largo plazo, la identificacién temprana y el me-
jor tratamiento posible a nuevos problemas médicos y la
reduccién de la morbilidad y los costos por la atencién en
salud de esta condicién (15).

En algunos paises los conceptos sobre el cuidado tran-
sicional aun no son conocidos por muchos profesionales
de la salud lo que ha generado el manejo sin seguimiento
ni monitoreo, con consultas esporadicas, fragmentadas,
sin estandarizacién, con poca coordinaciéon que salva-
guarden las necesidades fisioldgicas, psicolégicas y so-
ciales del paciente y sus cuidadores. En Colombia, poco
se sabe a cerca de este tema y de las estrategias existen-
tes en los sistemas de salud para coordinar y garantizar
la atencién de los jévenes con enfermedades crénicas y
necesidades médicas especiales que realizan la transi-
cién a servicios de adultos.
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Preocupados por contribuir a la solucién de esta pro-
blematica y asegurando la atencién integral en el curso de
la vida, a través de un grupo interdisciplinario que brinda
cuidado de alta calidad a pacientes con patologias colo-
rrectales y urogenitales complejas y trabajando en forma
articulada con una red de apoyo conformada por los pa-
cientes, sus familiares y cuidadores, se ha desarrollado
una estrategia que incluye el cuidado transicional, involu-
crando especialistas de atencién de adultos para la articu-
lacién que permita la transferencia de los pacientes que
ya se encuentran en curso a la adolescencia y la adultez.

Este tipo de trabajo colaborativo para alcanzar el éxi-
to, requiere de otras experiencias significativas no solo en
cirugia pediatrica sino en todas las condiciones de enfer-
medad crénica que desde la infancia acompafaran a los
pacientes por el resto de sus vidas, para lo cual se hace
necesario el desarrollo de unas politicas publicas para el
cuidado transicional como existen en otros paises, que cu-
bran las necesidades especificas de esta poblacién emer-
gente en Colombia la cual ain no ha sido caracterizada y
que como se ha demostrado ampliamente tiene beneficios
para la calidad de vida del nifio y sus cuidadores y su in-
tegracion a la sociedad en su etapa adulta, lo cual al final
se refleja en la reduccién de los costos en la prestacion de
los servicios de salud
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