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la atencidn pediatrica a la atencion de adultos en

un hospital general

Experience with the transition process of adolescents with chronic
diseases from pediatric to adult care in a general hospital
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RESUMEN

Introduccion. Es clave para la atencién éptima
de la salud la continuidad del cuidado al pasar
de pediatria a la medicina del adulto.
Objetivo. Describir la experiencia del proceso
de transicién de pacientes adolescentes con
enfermedades crénicas desde la atencién en
pediatria a la atencién de adultos en un hospital
general.

Poblacion y métodos. Estudio de corte
transversal de pacientes entre 16 y 24 afios con
antecedente de trasplante hepdtico, trasplante
renal, enfermedades endocrinas, metabdlicas,
reumatoldgicas y mielomeningocele atendidos
en un hospital general universitario de tercer
nivel entre 2015 y 2019, durante el proceso de
transicién. Se evaluaron el proceso de atenciény
el éxito dela transicion. Se utilizé el cuestionario
de evaluacién de preparacion para la transicion
(Transition Readiness Assessment Questionnaire,
TRAQ, por su sigla en inglés).

Resultados. Se incluyeron 372 pacientes. Las
especialidades de atencién mds frecuentes
fueron clinica de mielomeningocele, equipo de
trasplante renal y de trasplante hepdtico.

El 37 % participé del proceso de transiciéon. La
media de seguimiento por pediatria hasta el
inicio de la transicién fue de 9 afios. La media de
edad de comienzo de la transicién fue 19 anos y
la media de edad de finalizacién, 21 afios.

La estrategia de transicién mads frecuente fue
clinica conjunta en el 96 %.

Lamediana del TRAQ ordinal fue de 4; de estos,
el 32 % ya habia consultado a adultos. E132,7 %
cumplié con una transicién exitosa.
Conclusiones. La continuidad del cuidado
durantela transicion es un proceso que llevé casi
dos afios y en mds de un tercio de los pacientes
se realiz6 en forma exitosa.

Palabras clave: transicion a la atencion de adultos,
adolescencia, enfermedad crénica, adulto.
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INTRODUCCION

La atencién dptima de la salud
se alcanza cuando cada persona a lo
largo de toda su vida recibe el cuidado
médico apropiado. Un elemento clave
es la continuidad de ese cuidado en
los diferentes estadios del desarrollo
y, en particular, al pasar a la medicina
del adulto.

Este concepto se aplica a todos
los individuos, tanto sanos como con
enfermedades crénicas. El objetivo de
una transicién planificada del cuidado
de la salud es maximizar el potencial
funcional y el bienestar de los jovenes
con o sin requerimientos especiales
de salud.

Segtin un informe del departamento
de Salud de Estados Unidos, de
octubre de 2008, el 90 % de los nifios
y adolescentes con enfermedades
crénicas que requieren cuidados
especiales llegan a la adultez. Este
cambio en la sobrevida de pacientes
con enfermedades complejas, que
antes eran atendidos dnicamente en
el dmbito pedidtrico, presenta un
panorama diferente en la atencién
médica.'?

Frente a esta realidad, se
ha observado una brecha en la
continuidad del cuidado de la salud
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de estos jévenes con necesidades especiales
cuando deben pasar al sistema de salud de la
medicina del adulto.?

La transicion debe ser gradual; no es un
evento, es un proceso planificado en el tiempo
para la deteccién de recursos educacionales,
médicos y de atencién de los servicios de adultos.
La coordinacién de los servicios tratantes
(pedidtricos y de adultos) es esencial para que
el paciente aprenda a funcionar de una manera
independiente como adulto en la sociedad.*

El panorama general en nuestro pais es muy
dispar: desde hospitales pedidtricos que dejan de
atender nifios a partir de los 14 afios y otros que lo
hacen hasta los 18 afios, hasta hospitales generales
que tienen la posibilidad de acompafiar a estos
pacientes a lo largo de su vida.

Nuestro hospital, que es general y de alta
complejidad, es un escenario, en teorfa, ideal para
poder implementar un programa de transiciéon
que involucra todo un equipo interdisciplinario
de profesionales de la salud que pueda hacerse
cargo de este grupo importante de pacientes
adolescentes que transitan hacia la vida adulta y
asegurarles la continuidad de la atencién de su
salud. Se trabajé desde el 2012 en el proceso de
transiciéon mediante reuniones multidisciplinarias
de pediatria, clinica de adultos, enfermeria y
administrativos con ateneos e intercambios
mensuales acerca de las estrategias propuestas en
cada especialidad.

OBJETIVOS
General

Describir la experiencia de un proceso de
transicién de pacientes adolescentes y jovenes
con enfermedades crénicas desde la atencion en
pediatria a adultos en un hospital general.

Especificos

1. Describir las caracteristicas de los pacientes
adolescentes y jévenes con enfermedades
crénicas que se encuentran en transicion.

2. Evaluar la preparacién para el pasaje a adultos
mediante el cuestionario validado y adaptado
transculturalmente TRAQ (Transition Readiness
Assessment Questionnaire).

3. Estimar la tasa de transicion exitosa.

POBLACION Y METODOS

Se realizé un estudio de corte transversal
retrospectivo descriptivo de los pacientes entre 16
y 24 afios con antecedente de trasplante hepatico,
trasplante renal, enfermedades endocrinas y
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metabdlicas, enfermedades reumatolégicas
y mielomeningocele atendidos en el periodo
2015-2019. Se incluyeron aquellos pacientes que
cumplieran con los siguientes criterios: 1) hayan
tenido al menos 3 consultas ambulatorias en
pediatria; 2) que tuvieran registro de alguno de
los siguientes problemas en la historia clinica
electrénica (HCE): transicién de pediatria a
adultos, mielomeningocele, trasplante hepatico,
trasplante renal; 3) que tuvieran al menos
2 consultas con reumatologia pedidtrica,
metabolismo pedidtrico, endocrinologia
pedidtrica, trasplante hepdtico pedidtrico,
trasplante renal pedidtrico, mielomeningocele o
con la clfnica conjunta de transicion.

Se seleccionaron las especialidades
previamente mencionadas como prueba piloto
de un grupo de pacientes con diferente grado de
complejidad. Se incluy6, ademads, a los pacientes
que tuvieran registro en la HCE del cuestionario
TRAQ, aunque no cumplieran con los criterios
previos. El cuestionario fue administrado a partir
de los 16 afios durante la consulta y en diferentes
momentos del proceso de transicién.

Definiciones

El proceso de transicién consiste en tres etapas:
preparacién, planificacion e implementacion,
basado en el modelo de transicién got transition.!

El TRAQ es una herramienta que esta
incorporada a la HCE y se utiliza para evaluar
la preparacién para la transicién en los pacientes
del hospital. Se encuentra validado localmente y
adaptado al castellano,® evalua ciertas habilidades
de los pacientes para conocer el nivel de
preparacion para el pasaje al sistema de salud de
los adultos. EI TRAQ estd dirigido a pacientes de
entre 14 y 26 afios, y estd conformado por 20 items
divididos en los siguientes 5 dominios: manejo
de la medicacion, asistencia a citas, seguimiento
de los problemas de salud, comunicacién con
los profesionales y manejo de las actividades
cotidianas. Cada item tiene 5 opciones de
respuesta, que se puntdan de 1 a 5: 1 equivale
a minima autonomia y 5, a mdxima autonomfa.

La estrategia de transicion de clinica conjunta
consiste en la atencién de los pacientes en un
mismo consultorio por especialistas de pediatria
y de adultos.

Adherencia al tratamiento: se defini6 de
acuerdo con el registro de la continuidad en el
tratamiento en las historias clinicas.

Transicién exitosa: se definié cuando se
cumplieron los siguientes 4 criterios: el tiempo
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a la primera consulta en adultos fue menor o
igual a 6 meses, no hubo consultas por guardia
no pertinentes, hubo adherencia al tratamiento y
hubo permanencia en adultos (2 0 mds consultas).

Recoleccién de datos

Se recolectaron los datos a través de un
pedido al Area de Gestién de la Informacién
para Investigacion de la lista de pacientes con
enfermedades crénicas centinelas junto con los
datos administrativos. Se revisaron las historias
clinicas de manera estandarizada para validar los
datos de interés: edad de inicio de preparacién
para la transicién desde pediatria y edad de
la primera consulta con el equipo de atencién
de adultos, consultas con los especialistas de
pediatria y adultos, estrategia de transicién,
resultado del cuestionario TRAQ, tiempo desde
el inicio de la transicién a la primera consulta con
adultos y permanencia con el equipo de atencion

de adultos, niimero de profesionales que visité
hasta la atencién con el médico de referencia,
adherencia al tratamiento y transicion exitosa.

Analisis estadistico

Las variables numéricas se presentan como
media y desviacién estdndar (DE). Las variables
categoricas se presentan como porcentajes con
su frecuencia absoluta. Se presentan las tasas
como porcentaje con su intervalo de confianza
del 95 %. Se evalué la asociacién con la prueba ¢
para las variables cuantitativas y con la prueba
de chi-cuadrado o de Fisher para las variables
categoricas. Se consider¢ estadisticamente
significativa una p con valor inferior a 0,05. Se
utilizé el software STATA versién 13.

El estudio fue aprobado por el Comité de
Etica de Protocolos de Investigacién del Hospital
Italiano de Buenos Aires. Ntimero de protocolo
5499.

FiGura 1. Flujograma de pacientes pedidtricos con enfermedades crénicas

Estrategia de bisqueda por niimero de consultas y problema en HCE

Estrategia de bisqueda por cuestionario TRAQ en la HCE

58500
consultas pedidtricas de
pacientes entre 16 y 24 afios
en el periodo 2015-2019

/

Excluidos 56 759
56312 cumplian solo
criterio inclusion 1*
343 cumplian solo
criterio inclusion 2*
104 cumplian solo
criterio inclusion 3*

1741
pacientes cumplieron
con los 3 criterios
de inclusién*

Excluidos 1232

pacientes por ser consultas
de otras especialidades no
incluidas en el estudio

509
pacientes
Excluidos 185
105 pacientes no seguidos
por pediatria

53 por no corresponder
el diagndstico de base
25 por estar repetidos
2 por edad < 16 afios

NS

4

. N

pacientes con
cuestionario
TRAQ
en HCE*

Excluidos 15

11 pacientes diagndstico
de base diferente a los
seleccionados

1 por edad > 24 afios

3 por edad < 16 afios

al momento del TRAQ

48
pacientes

324
pacientes

Total de pacientes incluidos en el estudio
372

HCE: historia clinica electrénica.



RESULTADOS
Participantes

Se incluyeron 372 pacientes que cumplieron
los criterios de seleccién en el periodo de estudio.
En la Figura 1 se muestra el flujograma de
seleccién de pacientes.

Las tres especialidades de atencién mds
frecuentes fueron clinica de mielomeningocele
42,5 % (158), equipo de trasplante renal 29 %
(109) y equipo de trasplante hepatico 13 % (48).
Las enfermedades crénicas mds frecuentes fueron
mielomeningocele 43 % (161), trasplante renal
28 % (106) y trasplante hepdtico 13 % (48). En
la Tabla 1 se muestran las caracteristicas de los
pacientes con enfermedades crénicas segin hayan
participado o no del proceso de transicién de la
atencion pedidtrica a la del adulto.

Proceso de transicién

E1 37 % (138) (IC95 % 32-42) de los pacientes
habia participado del proceso de transicién. La
media de seguimiento por pediatria hasta el
inicio de la transicién fue de 9 afios (DE 5). La
media de edad de comienzo de la transicién
fue a los 19 afios (DE 2,3) y la media de edad
de finalizacién de la transicién fue a los 21 afios
(DE 2,5).

El 64 % (88/138) de los pacientes tenia registro
del problema “Transicién de pediatria a adultos”
en la HCE. E1 90 % (124/138) de los pacientes
tenfa registro del proceso de transicién en las
evoluciones médicas de la HCE.

La estrategia de transicion mds frecuente
fue clinica conjunta en el 96 % (132/138) de
los pacientes. En la Tabla 2 se muestran las
caracteristicas de los pacientes en edad de
participar de un proceso de transicion.
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Cuestionario TRAQ

El 44 % de los pacientes que participaban del
proceso de transicion (61/138) tenian cargado el
cuestionario TRAQ en la HCE. La mediana del
TRAQ ordinal fue de 4 (entre 3 y 4); de estos, el
32 % (20/61) tenfa realizada la consulta a adultos.
Al comparar por grupo de consulta a adultos, la
mediana de TRAQ ordinal fue del 4 versus 3,6
para los que realizaron consulta a adultos y los
que no (p 0,11). Estos datos se tomaron del dltimo
TRAQ realizado.

La mediana de TRAQ ordinal por especialidad
fue “metabolismo 4,5; equipo de trasplante renal
4 (entre 3,7 y 4,2); endocrinologia 4 (entre 3,6 y
4); clinica de mielomeningocele 3,65 (entre 3 y 4);
reumatologia 3,4 (entre 3y 4)”.

Transicion exitosa

El total de pacientes que completaron el
proceso de transicién y consultaron a adultos fue
el 38 % (52) (IC95 % 30-46).

Un 32,7 % (17/52) (IC95 % 20-47) de la muestra
cumplié con los 4 criterios de transicién exitosa,
un 53,8 % (28/52) (IC95 % 40-68) cumplié con
3 criterios, un 11,5 % (6/52) (IC95% 4-23) cumpli6
2 criterios y un 2 % (1/52) (IC95 % 1-10) cumplié
con solo 1 criterio.

La media de tiempo a la primera consulta en
adultos fue de 6 meses (8,5); la tasa de permanencia
en adultos fue del 87 % (47); no hubo consultas a
guardia de adultos no pertinentes y la media de
ndmero de profesionales que consulté antes de
llegar al médico de referencia fue de 1 (0,67).

DISCUSION
La tasa de transicion formal fue del 37 %
de los pacientes, del rango etario en el periodo

TaBLA 1. Caracteristicas basales de los pacientes con enfermedades cronicas y del dmbito de atencién por grupos de transicion

Total Sin transicién Con transicion
n=372 n=234 n =138
% n % n % n

Mujeres 56 (209) 54 (127) 59 (82)
Especialidad de atencion

Clinica de mielomeningocele 42,5 (158) 57 (134) 17 (24)

Equipo de trasplante renal 29 (109) 29,5 (69) 29 (40)

Equipo de trasplante hepdtico 13 (48) 12,5 (29) 14 (19)

Endocrinologia 9,5 (35) 0,5 (1) 24,5 (34)

Reumatologia 5 (19) 0 (0) 14 (19)

Metabolismo 1 3) 0,5 (1) 1,5 2)
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estudiado. Si bien es baja, nos permitié conocer
la situacién de la cual partimos para trabajar en
la mayor difusién e implementacién del proceso
de transicion y su registro en la historia clinica
electrénica. Es conocida la dificultad para lograr
la implementacién y la evaluacién del impacto
de diferentes programas de transicién en el
mundo, como lo describe una revision sistemdtica
publicada en 2014.°

Al evaluar los registros del proceso de

TasLa 2. Caracteristicas del proceso de transicion

transicién en las historias clinicas, encontramos
una alta tasa de descripcién del proceso en el
cuerpo de la evolucién en la historia clinica con
menor registro de la carga del proceso como
problema “Transicién de pediatria a adultos”.
Cabe mencionar que, en un estudio realizado en
el Hospital Garrahan de Buenos Aires, se observo
que la implementacién del proceso de transicion
se realizaba en el 84 % de los casos con un acuerdo
informal con otra institucion, el 49 % tenia alguna

Total Sin transicién Con transicion
n =372 n =234 n =138 p
Media de afios de seguimiento
en pediatria por especialidad (DE)

Endocrinologia 7 - 5 - 7,1 (3,7)

Reumatologia 7 3) - - 7 3)

Equipo de trasplante renal 8 (4,1) 7,3 (3,8) 9,3 (4,4)

Clinica de mielomeningocele 9,8 (4,9) 9,5 (4,9) 11,1 (4,9) 0,15

Metabolismo 11 - 12 - 10,5 (6,4)

Equipo de trasplante hepatico 11,6 (7,2) 12 (7,2) 11 (7,3) 0,01
Estrategia de transicién, % (n)

Clinica conjunta 95,7 % (132)

Consultas diferidas pediatria-adultos 3,6 % (5)

Médico pediatra trabaja con adulto 0,7 % (1)

Media de edad de inicio de transicion
por especialidad, afios (DE)

Endocrinologia 18,8 1,7)

Reumatologfa 17 (1,2)

Equipo de trasplante renal 20,7 2,4)

Clinica de mielomeningocele 19,7 (1,8)

Metabolismo 17,5 (0,7)

Equipo de trasplante hepatico 17,5 (1,5)
Adherencia al tratamiento, % (n) 89 % (331) 88 % (206) 91 % (125) 0,45
Consulté a adultos, % (n) 32 % (120) 28 % (66) 39 % (54) 0,02
Media de edad de finalizacién
por especialidad, afios (DE)

Endocrinologia 19,6 (1,6)

Reumatologia 18 (0,5)

Equipo de trasplante renal 22 2,4)

Clinica de mielomeningocele 20,7 1,7)

Metabolismo 18 (0)

Equipo de trasplante hepatico * -

Edad a la primera consulta en adultos, afios (DE) 21 2,5)

Consultas a adultos (DE) 9,9 (12,7) 11 (12,5) 8,5 (12,9) 0,28
Permanencia en adultos, % (n) 87 % (104) 86 % (57) 87 % 47) 0,9
Consultas a la guardia de

adultos no pertinentes, % (n) 1% (0,8) 1,5% (1) 0% (0) 0,36
Numero de profesionales (DE) 0,9 (1) 1,1 (1,2) 1 0,7) 0,02

*Ninguno de los pacientes con trasplante hepatico finalizé la transicién, teniendo al momento del estudio una media de edad de

19 afios (DE 2).
DE: desviacién estandar.



manera de atencién conjunta o paralela, y solo el
20 % utilizaba un plan de transicién formal.”

La edad promedio de inicio del proceso
de transicién fue de 19 afos con promedio de
edad de finalizacién a los 21 afios. Esto nos
demuestra que debemos iniciar el proceso
antes, si comparamos nuestros resultados
con las recomendaciones NICE,® aunque la
edad de finalizacién promedio no estd tan
alejada a la sugerida en las publicaciones. Las
recomendaciones de la literatura anglosajona
sugieren iniciar el proceso de transicién entre
los 13 y 14 anos. No obstante, aclaran que la
planificacién tendrd que estar acorde con el
desarrollo, las capacidades y requerimientos de
cada individuo.

El equipo de trasplante renal finaliz6
la transicién mds tarde. Los pacientes con
enfermedades reumatolégicas y de metabolismo
finalizaron el proceso a los 18 afos.

Todas las especialidades incluidas en el
estudio tuvieron un seguimiento promedio de
7 a 11 afos, tanto en los pacientes que hicieron
la transicién como en los que no la hicieron. Es
importante considerar la edad de inicio de la
enfermedad crénica porque, si ocurre durante
la adolescencia media, se deberd establecer un
vinculo de confianza y una alianza terapéutica, y
lograr la estabilidad de la enfermedad para poder
iniciar el proceso de transicién.

En cuanto a la estrategia de atencién
durante el proceso de transicién, la forma de
atencién conjunta (subespecialista pedidtrico-
subespecialista de adultos) fue la mds observada
en reumatologia, endocrinologfa y nefrologia.
Este resultado concuerda con la perspectiva de los
pacientes al ser interrogados acerca de la forma
de atencién que prefieren (clinica de atencién
conjunta, orientada al paciente).” La derivacién
a un profesional acordado fue la mds usada en
hepatologia. Metabolismo sigue con la misma
profesional pedidtrica en adultos y clinica de
mielomeningocele superpone distintas estrategias
segtn las necesidades del paciente.

Con respecto al proceso de preparacion, los
pacientes que presentaban el TRAQ en la historia
clinica como herramienta para evaluar autonomia
y conocimiento de la enfermedad fueron el 44 %,
casi la mitad de los pacientes. De los pacientes
con un puntaje de 4, un tercio ya habia realizado
la consulta en adultos. Los de menor puntaje
fueron pacientes con mielomeningocele, grupo
que presenta mayor grado de discapacidad y mds
complejidad en su atencién. Sin embargo, también
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los pacientes con enfermedades reumaticas
presentaron valores mds bajos que la media,
resultado dificil de interpretar, que nos indica
que el cuestionario TRAQ es una herramienta
atil para evaluar preparacién, pero no debe ser
la tnica.”

Al comparar los pacientes que realizaron el
proceso de transicion (n = 138) con los que no lo
hicieron (n = 234) por especialidad, reumatologia
tuvo una tasa del 100 % de transicién; le siguieron
endocrinologfa, metabolismo, trasplante
hepético, trasplante renal y los pacientes con
mielomeningocele.

Las limitaciones principales de este estudio
fueron, en primer lugar, que se traté de un
estudio retrospectivo, sin embargo, se maximizé
la posibilidad de recuperar informacién a través
de la revisién exhaustiva y estandarizada de la
historia clinica, y cuando fue necesario se contacté
a los médicos tratantes. En segundo lugar, la
definicién de transicién exitosa que se utiliz6 es
una construccién que adn no estd validada, es una
forma de aproximarse a los posibles indicadores
de éxito del proceso, y no debe ser utilizada para
evaluar el éxito completo de un programa.'!

Creemos que los resultados van a ser
escalables para mejorar a nivel local, difundir la
propuesta y tener efecto halo a todas las dreas del
hospital que se encargan del cuidado de pacientes
jovenes, asi como también a otros hospitales de
similares caracteristicas.

CONCLUSIONES

La continuidad del cuidado durante la
transicion es un proceso que llevé casi dos afios y
en mds de un tercio de los pacientes se realizé en
forma exitosa. B
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