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Se define como transicion en asistencia médica al proceso por
el cual un paciente joven con una patologfa crénica desarrolla las
habilidades y dispone de los recursos necesarios para el cuidado
de su salud durante el paso de la adolescencia a la edad adulta®.
El proceso de transicion comienza en la adolescencia precoz, pero
no termina hasta que el adulto joven estd totalmente integrado en
una unidad de adulto. Por otro lado, la transferencia es un proceso
estatico, que se desarrolla en una sola ocasion y consiste en pasar
la informacién médica de un especialista a otro®.

Esta definicién que a lo mejor era vélida hace 12 afios, en
la actualidad ya no lo es. Desde hace unos afos se estd inten-
tando estructurar este paso de forma eficaz mediante unidades
funcionales que favorezcan la transicion de la asistencia mé-
dica desde la infancia hasta la edad adulta. Estas Unidades de
transicion (UT) se han hecho cada vez més necesarias puesto
que patologias que antes no llegaban a la edad adulta, ahora
tienen supervivencias muy prolongadas y requieren mantener
los cuidados especializados y otras pueden presentar patolo-
gfas relacionadas que aparezcan al cabo de unos afos. Asi,
pasar del especialista pediétrico al especialista de adultos, o
en algunos casos de un grupo de especialistas a otro, es una
tarea compleja y nuestra mision es hacerla lo mds eficiente y
cémoda para el paciente y su familia.

Estas UT permitirdn la continuidad de la atencién en la
patologia pedidtrica cuya resolucién completa no se va a en-
contrar en la infancia ya que hay lesiones y afecciones que de-
ben ser tratadas en un periodo de tiempo prolongado, a veces
toda la vida, conociendo el momento ptimo de actuacion de
sus controles. Por otro lado, en las unidades de adultos suele
existir un cierto desconocimiento de la patologia congénita y
ademds se encuentran sobrecargadas por patologias trauma-
ticas, degenerativas y oncoldgicas.
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Recientes estudios han demostrado que este paso no ocurre
con facilidad ni las UT son frecuentes. Por ejemplo de 5.400
adolescentes con necesidades de salud entrevistados en los
EE.UU., solo el 14% recibieron una guia y/o apoyo apropiados
para la transicion a adultos®. En Alemania solo el 23% de los
pacientes con enfermedad reumadtica pasaron por una unidad
de transicion. Hay que tener en cuenta ademds que quizd la
patologia reumdtica sea la més adelantada en este terreno,
puesto que la reumatologia pedidtrica tiene una muy estrecha
relacion con la reumatologia de adultos.

A pesar de que las UT parecen absolutamente necesarias,
su desarrollo no se ha realizado con la rapidez esperada ya
que presenta una serie de problemas:

1. Muchas veces hay una importante diferencia de priorida-
des entre el adolescente y sus cuidadores.

2. El adolescente es un paciente complicado porque estd
inmerso en una serie de cambios importantes: fisicos,
ciclos de crecimiento acelerado, desarrollo de los carac-
teres sexuales secundarios, cambios hormonales, sociales,
emocionales, planteamientos idealistas, posible desapego
familiar, mayor lealtad con las amistades y necesidad de
aceptacidn-autoestima.

3. Todo ello conduce a su dificil manejo y es posible que no
colabore en la transferencia porque:

a) Tiene tendencia a disminuir la adhesion al tratamiento,
que antes estaba muy controlado por sus padres, pero
ahora al responsabilizarse progresivamente €l de su tra-
tamiento puede disminuirlo o acomodarlo a sus otras
necesidades (ocio, dietéticas, etc.).

b)Piensa que el especialista de adultos le va a “mimar”
menos y pondrd menos interés, ya que el especialista
pedidtrico lo conoce desde que naci6 o desde pequeiio
y se ha creado una cierta empatia, mientras que el de
adultos no lo va a tratar con la misma consideracion.

4. El paciente adolescente debe ser informado y debe au-
torizar los procedimientos a los que vaya a ser sometido
firmando el Consentimiento Informado desde los 12 afios.
Esta autorizacidn, sin embargo, no puede ser exclusiva y
debe ir acompaiada de la autorizacion de un tutor legal
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mayor de edad y a partir de los 16 afios puede decidir

sobre temas de su salud. Ademds, el adolescente puede

denegar la realizacion de cualquier procedimiento médico-
quirdrgico que no ponga en riesgo su vida.

5. Ladificultad de coordinacion entre los servicios de Pediatria
o de Cirugfa Pedidtrica con los Servicios de adultos, tanto
en los grandes centros como en hospitales mds pequefios.

6. Desconocimiento de la patologia congénita en las unidades
de adultos e infravaloracion de las patologias del adulto
en las unidades pedidtricas.

7. Aunque la edad recomendada de transferencia sea entre
los 16-18 afios (segtin especialidades y paises)® hay quien
aconseja empezarla paulatinamente desde los 11-12 afios®.
Quizd uno de los problemas mds importantes es que el pa-

ciente es un adolescente, en un momento problematico de su vida

(desarrollo, asuncion de responsabilidades, aumento de relacién

social, cambio de intereses vitales, etc., etc.) con algunos com-

portamientos que atn dificultan més su manejo (llegar tarde a

las consultas, saltarse controles, mantener una actitud desafiante,

falta de atencion a las recomendaciones, no seguir las pautas tera-
péuticas....) y que ademds estd enfermo y requiere unos cuidados

o0 un tratamiento permanente, que le limitan en algunos aspectos

frente a sus compafieros aunque a veces no quiera reconocer las

limitaciones —importantes o no— de su patologia.

Por todo ello el Royal College of Pediatrics and Child
Health proponia ya en 2003, que el tiempo dedicado al pa-
ciente adolescente debe ser mas prolongado que el dirigido a
adultos o incluso nifios©.

Ademds, hay que considerar que determinadas patologias
pueden agravarse y crear problemas en la edad adulta (por
ejemplo, la infertilidad, o posibilidades de malignizacion, en
nifios intervenidos de criptorquidia) que requieren controles
en un paciente que se siente “sano” y sin problemas, con una
patologia en época pedidtrica ya olvidada. Otras patologias
serdn permanentes (incontinencia, necesidad de sondaje ve-
sical, cardiopatias limitantes del ejercicio, etc.) y al llegar
a la pubertad el paciente puede rechazarlas o negarlas para
sentirse normal como los demds de su edad.

:COMO HAN DE SER LAS UT?

Las UT pueden plantearse de 2 formas: por patologias (en
patologias muy concretas y especificas) y por especialidades
(con una visién més general). Habrd ademds determinadas pa-
tologias que precisardn equipos multidisciplinarios adecuados,
lo que complica su organizacién y funcionamiento. Es por ello
que cada UT requerird siempre un responsable absolutamente
comprometido con su funcionamiento. Es muy posible que el
coordinador ideal de estas UT sea un especialista en Medicina
del Adolescente, especialidad no reconocida oficialmente, pero
que parece cada dia més necesaria.

En las consultas por patologias se aconseja realizar de una
a tres consultas del especialista pedidtrico en presencia del
especialista de adultos, y terminar con una o dos consultas de
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adulto en presencia del especialista pediétrico. Esta estruc-
tura puede ser ttil también en las UT por especialidades. En
algunos hospitales, hay especialidades de adultos que tienen
destacado en Cirugfa Pedidtrica un superespecialista (neuroci-
rugfa, plastica, maxilofacial...) procedente de la especialidad
de adultos. En estos casos la transicién de un servicio a otro
es mucho mds facil al existir un especialista puente.

Debe haber un protocolo asistencial conjunto de las espe-
cialidades que intervienen, pactado previamente entre todos los
especialistas. Las patologias poco frecuentes y de especial com-
plejidad pueden tener unas unidades de referencia estatales que
marquen los protocolos a seguir para las UT y asi disponer de
un programa ideal, siempre teniendo en cuenta variables como
calidad de vida, grado de satisfaccion, actividad y dafio crénico.

También serd preciso que cada UT tenga un especialista
responsable para realizar la coordinacion adecuada, hacer que
la transicion sea lo mds facil y efectiva posible y dar en todo
momento al adolescente la sensacién de que no estd desam-
parado y que tiene alguien que es como un mentor a quien
dirigirse en caso de duda.

Por ultimo, otro aspecto importante es que el paciente
adolescente desarrolle las habilidades necesarias para ser parte
activa en el cuidado de su salud, antes responsabilidad de
padres y cuidadores. Para ello es importante que el adoles-
cente asista de forma paulatina a las revisiones sin sus padres;
esto hard que mejore su capacidad de comunicacién, toma de
decisiones, negociacién y se sienta implicado responsable.
El seguimiento del adolescente de forma independiente de
sus padres fue identificado como un factor de mejoria en la
calidad de vida en los pacientes™.
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