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¿Hasta qué edad seguimos a nuestros pacientes?¿Hasta qué edad seguimos a nuestros pacientes?



Niños y adolescentes con enfermedades crónicas

Escenario actual

Niños y adolescentes con enfermedades crónicas

• Más del 85% de los chicos con enfermedades crónicas• Más del 85% de los chicos con enfermedades crónicas 
llegarán a la adultez. 

E t l 37 50% d l d lt jó AIJ i t• Entre el 37-50% de los adultos jóvenes con AIJ persisten con 
enfermedad activa. 

• Múltiples comorbilidades 
– Relacionadas con la salud física: retraso en el crecimiento e inicio 

de la pubertad, osteoporosis, hipertensión, etc.
– Retraso en la adquisición de capacidades psicosociales 

(vocacionales, sexuales, etc.), dificultades para relacionarse, 
mayores niveles de ansiedad, depresión, etc.

• Efectos adversos por los tratamientos.



¿Todos hablamos de lo mismo?

¿Qué es la Transición?

“Es el pasaje planificado de los adolescentes o adultos jóvenes con 
enfermedades crónicas, de un sistema de atención pediátrico a uno de , p

adultos”

Metas durante la transición

Asegurar el cuidado médico de alta calidad apropiado para cada etapa delAsegurar el cuidado médico de alta calidad, apropiado para cada etapa del 
desarrollo y su continuación de forma ininterrumpida mientras el individuo va 

transitando de la adolescencia hacia la adultez

Patience White, 1997



Relato de una paciente con lupus eritematoso sistémico

“No quiero ir a adultos”

Mi enfermedad es autoinmune se llama “enfermedad Guadalupe”

La enfermedad
Mi enfermedad y yo

Mi enfermedad es autoinmune, se llama enfermedad Guadalupe

y y

comidas sin sal ayuda a mi cuerpo a estar más sano
pérdida de días de escuela

no aceptar lo que tengo

d l d

y p
unas vacaciones vienen bien

aceptar

burlas de mis compañeros

aumento de peso
dolor de cuerpo

no confundir gordura con hinchazón

analgésicos

todo pasa



Desafios

La familia
El paciente

El clínico
El pediatra

El clínico



Transición en el cuidado de salud:
tres pasos fundamentales 

• Preparación: asegurarse de que el 
adolescente esté listo para manejar el 
cuidado de su salud de la manera más 
independiente posible.independiente posible. 

• Planificación: anticiparse a los requisitos 
para la transición y aclarar las 

bilid d d ié h á éresponsabilidades de quiénes harán qué y 
cuándo (tanto jóvenes, padres como 
médicos). 

• Implementación: asegurar una transición 
lo más “suave” y ensamblada posible desde 
pediatría a los servicios de adulto.



Prepararse para la realidad de los Servicios de Salud

Centro Pediátrico Adultos
En relación a la edad Crecimiento y desarrollo Mantenimiento/declinaciónEn relación a la edad Crecimiento y desarrollo 

Foco en el futuro
Mantenimiento/declinación

Optimiza el presente

Enfoque La familia Individual

Acercamiento Paternalista, proactivo Colaborativo, reactivo

T d d i i C l d C l i tToma de decisiones Con los padres Con el paciente

No adherencia >Asistencia >Tolerancia

Tolerancia a la inmadurez Mayor MenorTolerancia a la inmadurez Mayor Menor

Cuidado que se brinda Interdisciplinario Multidisciplinario
Número de pacientes Menor Mayorp y

Patience White. Pediatric Grand Rounds 
Children´s Hospital at Montefiore, Sept. 2010



Y ó d ?¿Y por casa cómo andamos?



Herramientas para la preparación
Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ)

J Pediatr Psychol 2011;36:160-71



Alguna estrategia de transición o 
transferencia

62% 

Edad de transferencia 18 años (rango 13-20)

Acuerdos con otras instituciones:
Formal
Informal
Ninguno

Ninguno
84%
16%

Formas de atención conjunta 49%

Tipo de transferencia:
Plan establecido
Sistematizado pero sin preparación
Parcialmente sistematizado
Al i

20%
20%
40%
20%Aleatorio 20%



Proceso de transición en adolescentes con enfermedades crónicas
Alvarez, M¹ ; Guerini, L¹; Espada, G¹; Torregiani, V¹; Heredia, M²; Stepansky, N² 

 Programa de Transición HNRG (PTHN)

Alvarez, M  ; Guerini, L ; Espada, G ; Torregiani, V ; Heredia, M ; Stepansky, N  
Servicios de Reumatología¹ y Psicopatología². 

Hospital de Niños Ricardo Gutiérrez. Buenos Aires.

 Programa de Transición HNRG (PTHN)
• 67% de los adolescentes completaron el PTHN
• 33%  No PTHN  Discontinuación/Emergencia

Visión global del paciente (entrevista 44/60 ptes):
- PTHN > Adherencia en centro de adultos (p.0001)

> Inserción laboral (p.025)(p )
< Abandono del tratamiento (p.0001)

Estado psico-emocional relacionado a la Transición:p
• 53% sentimientos negativos (miedo-angustia)
• 23% incertidumbre
• 30% sentimientos positivos (tranquilidad)

el 95,5% está satisfecho con el proceso de transición



Transición del cuidado en reumatología pediátrica a adultos en un 
hospital general. 

¿Cómo lo estamos haciendo?¿Cómo lo estamos haciendo?
Acosta  Felquer ML, Soriano Guppy ER, De Cunto CL.

Hospital Italiano de Buenos Aires.

Pacientes (2013-2017) n: 52 (%)

Características de los pacientes en proceso de transición

( ) ( )
Media de edad de inicio, años (DS) 18 (1,6)

Proceso de transición, meses (DS) 15,3 (14,2)

Ya con seguimiento en adultos n (%) 19 (36 6)Ya con seguimiento en adultos, n (%) 19 (36,6)

1ª visita en adultos ≤ 6 meses, n (%) 13 (68)

Pacientes con TRAQ, n (%) 38 (73)

Puntaje del último TRAQ, media (DS) 3,6 (0,6)

Pacientes ya en adultos con consultas en guardia, n (%) 3 (16)

Enfermedad activa en la primera visita en adultos, n (%) 4 (21)



Diferentes estrategias y modelosg y



Estrategias de transición de pacientes con artritis idiopática juvenil

Temas de mayor impacto para 
los pacientes:

En el ámbito de la clínica
F ili i l iFamiliarizarse con el nuevo equipo y 

con la clínica de adultos.
Adquirir mayor conocimiento de la 

enfermedad, tratamientos.

En el ámbito personal (vivir con AIJ)
Cómo “acomodar” la enfermedad a 

sus vidas.
Balance entre crecer en 

independencia y la necesidad de apoyoindependencia y la necesidad de apoyo 
y contención cuando sea necesario.



Valeria tiene 20 años

• Paciente de Olavarría (prov. de Buenos Aires),  actualmente vive y estudia en la 
ciudad de Buenos Aires.

• Diagnóstico: vasculitis ANCA p+

• Edad inicio de la enfermedad: 10 años

• Edad de inicio del seguimiento en el hospital: 10 años

• Años de seguimiento en pediatría: 8 años

• Subespecialistas involucrados: reumatología-nefrología pediátricos y de p g g p y
adultos.

• Médico de cabecera: no tiene, actualmente consulta a demanda espontánea 
con médicos de familiacon médicos de familia.

• Requirió una internación en adultos para biopsia renal a los 18 años. 16



Proceso de transición

• Momento en que se encuentra:  ya pasó a adultos

• Cómo se implementó: 
• Inicio de la preparación a los 16 años, completó cuestionario TRAQ en 2 

oportunidades. 
• Consultas conjuntas de reumatología pediátrica y de adultos en el sector de• Consultas conjuntas de reumatología pediátrica y de adultos en el sector de 

Adolescencia y en adultos, una vez ya realizado el pasaje.
• Decisión del pasaje, consensuado con la paciente y su familia. 
• Pasó a los 18 años.

• Debilidades: enfermedad activa (necesidad de biopsia) en el momento del pasaje, sin 
médico clínico de cabecera.

• Fortalezas: transición programada (con preparación, consultas conjuntas), enfermedad 
conocida en adultos, resumen en la historia clínica electrónica, ya en adultos sigue con 
consultas regulares y control de la enfermedad.



Transición: lo que ya sabemos…
P i i i d l d t i ióPrincipios de los programas de transición

 Cuidado apropiado al desarrollo madurativo: maduración cerebral (área prefrontal) se 
alcanza alrededor de los 25 añosalcanza alrededor de los 25 años.

 Centrados en el paciente, no en la enfermedad.

 Coordinación entre equipos pediátricos y de adultos.

 La persona coordinadora del proceso tiene que tener una relación importante de 
confianza con el paciente y la familia.

 Preparación para desarrollar autonomía y responsabilidad Preparación para desarrollar autonomía y responsabilidad.

 Involucrar al paciente y su familia en la toma de decisiones.

 Estrategias: clínicas conjuntas u organizar turnos con el equipo de adultos.

 Mantener el contacto y contención después del pasaje a adultos.

 Evaluación del proceso de transición.

NICE guideline 2016



Indicadores de una transición exitosa
Suris JC,  Akre C. J Adolesc Health 2015;56: 612-618

Fair C, et al. JAMA Pediatr 2016;170(3):205-211

• Pacientes que continúan el seguimiento.

• Sin ausentes en las consultas de adultos.

• Primera consulta con el médico de adultos en no más de 3 a 6 meses de 

haber sido derivados.

Bajo número de consultas regulares por guardia• Bajo número de consultas regulares por guardia. 

• Control de la enfermedad: estable o en mejoría.

Pacientes construyendo una relación de confianza con el médico de adultos• Pacientes construyendo una relación de confianza con el médico de adultos.

• Satisfacción del paciente y su familia con el cuidado durante la transición.

Evaluación de la calidad de vida del paciente• Evaluación de la calidad de vida del paciente.



Facilitadores del proceso de transición en 
Reumatología pediátricaeu ato og a ped át ca
Recomedaciones de la SAP

www.sap.org.ar/docs/profesionales/transicion_del_adolescente_con_enfermedades_cronicas.pdf

• La existencia de grupos de Reumatología de adultos en diferentes centros del país capaces 
de continuar el seguimiento de los pacientes.

• La mayoría de los pacientes pediátricos con enfermedades reumáticas pueden lograrLa mayoría de los pacientes pediátricos con enfermedades reumáticas pueden lograr 
pautas de independencia y autonomía …

• Incluir en las estructuras hospitalarias las clínicas de transición, para que no dependan de 
esfuerzos individuales.
U ifi l ét d d l ió d t bj ti lt d lid d• Unificar los métodos de evaluación de estos programas para objetivar resultados, calidad 
de atención y satisfacción del paciente y su familia.

• Evaluar la historia y curso clínico de la enfermedad a largo plazo y el impacto en la calidad 
de vida…

• Mantener la comunicación y el trabajo coordinado entre el equipo pediátrico, el de adultos, 
el paciente y su familia.

• Continuar el trabajo en Educación Continua en Pediatría para el diagnóstico precoz y el 
seguimiento adecuado Intensificar la Educación Continua del médico clínico y delseguimiento adecuado. Intensificar la Educación Continua del médico clínico y del 
subespecialista de adultos acerca de las enfermedades de inicio en la edad pediátrica.
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Muchas gracias


