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Resumen de la ponencia de la Dra. Mireia del Toro

ada vez hay mas pacientes con enfermeda-

des minoritarias que llegan a edad adulta,
ya que se diagnostican mejor las enfermedades
y porque existen cada vez mas tratamientos
efectivos para tratarlas, pero siempre siguen
siendo pacientes con enfermedades crénicas
que necesitan ser tratadas y que ademas tie-
nen los problemas anadidos del propio creci-
miento igual que el resto de los adolescentes.

Los problemas que se suelen afrontar en
este tipo de situaciones son la inmadurez del
paciente y en algunos casos la presencia de
algun tipo de discapacidad. Hablamos de en-
fermedades poco habituales “infantiles”, mi-
noritarias y desconocidas incluso para muchos
profesionales, que conllevan problemas espe-
cificos a los pacientes con patologia crénica,
enfermedades que progresan con la edad y en
algunos casos hablamos de enfermedades que
también pueden afectar otros 6rganos ademas
del rinén.

Es importante que por el hecho de respon-
sabilizarse de su propia salud no abandonen
los tratamientos que necesita su enfermedad
ni falten a las visitas médicas, ya que el tipo de
servicio que se ofrece en pediatria cambia sus-

tancialmente respecto al servicio hospitalario
de adultos, que no suele estar tan preparado
para recibir enfermedades minoritarias.

ZPor qué este programa es tan
importante en enfermos de nefrologia?
En el afo 2000 se hizo un estudio para ver la
evolucion de 20 adolescentes con enfermedad
renal genética y trasplante renal que pasaban
a tomar la responsabilidad de sus tratamientos,
y se vio que en el transcurso del primer afio ya
empeoré dramaticamente la funcién renal de
todos ellos, pero a los 3 anos el resultado fue
que 8 de los 20 perdieron el injerto renal y vol-
vieron a dialisis. Este estudio sirvié de base de
trabajo para muchos otros que le siguieron, y
se determindé que el enfermo pediatrico alcan-
za su madurez como paciente a los 25 afos, y
que el periodo de los 17 a los 25 afos es para
ellos un periodo de fragilidad y riesgo en el que
no resulta facil adaptarse a los servicios médi-
cos de adultos.

Los mayores retos de este programa son el
mantener una buena adherencia al tratamien-
to y la continuidad y calidad del cuidado que
recibe el paciente en la edad pediatrica.
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ZCuales son las enfermedades renales en
los adolescentes que se transfieren?
¢ Trasplante renal
¢ Dialisis (pocos) o con enfermedad renal cré-
nica
e Enfermedad glomerular compleja
e Enfermedades de larga evolucion y con
complicaciones significativas
e Enfermedades minoritarias (genéticas)
¢ Pacientes con enfermedad renal y enferme-
dad extrarrenal.

Identificar los puntos débiles en cada caso
antes de iniciar la transicion

Para poder plantear un buen programa de tran-
sicion es muy importante identificar los posibles
problemas que podrian llevar al paciente a per-
der calidad de asistencia médica o de salud du-
rante esta etapa hasta los 25 afios, y para hacer
eso es importante analizar por separado cada

uno de los actores participantes:

Del paciente

El paciente esta en la época de la adoles-
cencia y esto en si mismo ya supone un
momento de cambios que generan difi-
cultades. A eso hay que afadir la enfer-
medad crénica que los agrava. La com-
plejidad de esta parte del proceso es que
cada paciente tiene un distinto grado
de afectacién y no existe un patrén que
valga para todos. Hay que trabajar en la
situacién psiquica del paciente ya que es
una época de riesgos psiquicos, de pro-
blemas familiares y es sobre todo una
época de riesgo en la adherencia a los
tratamientos médicos necesarios para sus
enfermedades.

Con la familia

Con los pacientes crénicos suele haber un
vinculo intenso entre los servicios de pe-
diatria y las familias que es dificil de rom-
per. Es necesario un acompafiamiento en




este proceso que les suele generar incer-
tidumbre a las familias que se han con-
vertido en expertos en la enfermedad de
sus hijos y pueden desconfiar de nuevos
servicios médicos.
3. Centro sanitario

Cada vez los sistemas sanitarios de aten-
cién a adultos estan mas preparados para
atender a los jévenes con enfermedades
crénicas que provienen de servicios de
pediatria, que suelen resultar muy de-
mandantes y que han estado recibiendo
una atencién muy personalizada durante
muchos aios en estos servicios de pedia-
tria.

Estructura Plan de Transicion del paciente
pediatrico a paciente adulto

El proceso de transicion del paciente pediatrico a
la edad adulta es una responsabilidad que tiene
que estar compartida tanto por los profesionales
pediatricos como por los profesionales de adul-
tos, como por el paciente y su familia.

Consta de distintas fases:

e Identificar al paciente que llega a la edad
de transicién y activar un protocolo indivi-
dualizado

e Identificar al nefrélogo de adultos mas
adecuado

e Establecer una comunicacién entre los dos
equipos

e Elaborar un plan concreto de transicién
para ese paciente

¢ Informe completo

e Asegurar el circuito de farmacia y la medi-
caciéon

En esta preparacién hay diferentes fases en

funcién de la edad y de la situacion individual de
cada paciente y familia:
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Plan de transicion

La edad de inicio ideal es 12-14 afios, o a veces
incluso se puede empezar antes. En esta fase
se les presenta el plan de transicion, se les pre-
senta quién va a ser su enfermera encargada,
quiénes van a ser los profesionales que van a
participar.

Capacitacion

Fase de capacitacion, entre los 12-18 afios hay
un proceso formacién y de capacitacion de los
adolescentes con charlas educativas.

Aptitud
Entre los 14 y los 18 afos se hacen evalua-
ciones periddicas para valorar la capacitacion
de los adolescentes para hacerse cargo de
su enfermedad, en las que se mide si dispo-
nen de las competencias necesarias para esta
transicion. Estas competencias estan descritas
como:
e Entender la enfermedad y ser capaz de ex-
plicarla
e Conocer el tratamiento y para qué sirve
cada medicacién
e Capacidad de tomar decisiones acerca del
tratamiento
e Capacidad de concertar citas, contactar
con el profesional, y organizar el transpor-
te al hospital
e Conocer como realizar una llamada de
emergencia
e Manifestar dudas y preguntas sobre las
pruebas complementarias
e Conocer las indicaciones dietéticas y de es-
tilo de vida (ejercicio,...)
e Conocimiento sobre salud sexual
e Conocimiento acerca del alcohol, tabaco,
drogas, téxicos.
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Preparacion de la transferencia

Entre los 16 y los 18 afios se realizan resumenes
sobre la capacitaciéon del paciente (y la familia) y
se entra en contacto con los servicios de adultos,
siempre y cuando se considere que el paciente
esta preparado y que no estd en un momento
complejo de su situacion clinica (entrada a diali-
sis, trasplante...). En algunos casos la transferen-
cia tendrd que esperar hasta los 20 afios, no hay
una edad marcada.

Transferencia

Entre los 16 y los 18 afios y una vez realizados
los pasos anteriores ya se realiza la transferencia
de documentacion del paciente crénico a los ser-
vicios médicos de adultos, y se va evaluando el
avance de este proceso.

Integracion a adultos

Finalmente, entre los 18 y los 21 afos, una vez
realizado el modelo de integracion al paciente
adulto se realizara un seguimiento durante un
periodo de tiempo para asegurar que el pacien-
te sigue correctamente el tratamiento y la adap-
tacion.

Caracteristicas del programa de transicion
Este programa de transicién, que estd comple-
tamente orientado al paciente y a su familia, se
realiza con el trabajo de muchos profesionales
de distintos ambitos: médicos de adultos, en-
fermeria, pediatras, psicologia clinica, trabajo
social sanitario, farmacia, atencién al usuario,
mediadores culturales (si hace falta) y adminis-
trativos.




No siempre el destino de la transicion es el
mismo hospital, pueden ser otros hospitales o
centros de atencion primaria.

Los programas de transicién siempre se adap-
tan a la complejidad que la enfermedad en cues-
tiobn presente, sean enfermedades frecuentes
con menos complejidad, enfermedades minori-
tarias o enfermedades con tratamientos de alta
complejidad.

Estd contemplado en este programa el uso de
la telemedicina y las nuevas tecnologias para ha-
cer todo el sequimiento.

Todos los servicios pediatricos del hospital han
hecho valoraciones de todos los pacientes con
enfermedad crénica, cudles realmente necesitan
ser transicién a un hospital de tercer nivel por
su complejidad, o cuales pueden ser derivados a
su centro de atenciéon primaria o a su centro de
referencia porque no hay tanta complejidad en
los tratamientos.

A modo de ejemplo, el plan de transicion de
un paciente con asma, podria ser solo una llama-
da telefénica del pediatra al médico de atencién
de adultos. Cuanto mas complejo sea el pacien-
te, mas personas estaran involucradas y mas im-
portante serd la preparacién y la coordinacion
entre equipos.

La atencién la realiza un equipo asistencial
basico que lleva al paciente, sus médicos y so-
bre todo una enfermera que llevara todo el hilo
y que ird incorporando a los profesionales que
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tengan que participar en el proceso, en el caso
de enfermedades o situaciones complejas.

Objetivos de la preparacion para la
transicion

El principal objetivo es que el paciente adquie-
ra autonomia propia en el manejo de su enfer-
medad y su tratamiento, lo cual incluye la con-
ciencia de enfermedad y la importancia de la
adherencia al tratamiento y también detectar
si a nivel familiar o social hay alguna necesidad
que se tenga que abordar si este es un factor que
puede incidir negativamente en el proceso de
desarrollo del adolescente.

También hay un trabajo importante con los
padres que tienen que ir reduciendo su rol de
cuidadores para ser acompafantes, y que el pa-
ciente cada vez intervenga mas en el control y la
gestion de su enfermedad.

Involucrar a todos los profesionales de la co-
munidad sanitaria involucrados con el paciente
en concreto y trabajar de manera coordinada en
el caso.

Resultados de este programa

En cuatro afios que hace que se inici6 este pro-
grama en el Hospital Vall d’'Hebron con el pro-
grama no ha habido ningun paciente con una
pérdida de injerto renal, la transferencia parece
adecuaday los pacientes estan correctamente in-
tegrados en los servicios médicos de adultos.




