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Transicion en adolescentes con enfermedad cronica.
Se trata de una atencién integral
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Transition in adolescents with chronic disease. It is an integral care
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La transicion de la asistencia pediatrica a la adulta es el
proceso de cambio de un sistema de salud centrado en el
nifo o la nina hacia otro orientado al adulto, que son nece-
sariamente diferentes 2. Debe ser organizada, planificada,
gradual y coordinada si el objetivo de esta transicion es opti-
mizar la salud y facilitar que el adolescente-joven pueda
alcanzar su maximo potencial, '~*.

La atencion al adolescente en Espana actualmente no
esta adecuadamente organizada. Implica diferencias en el
grupo etario en los niveles asistenciales: en Atencion Pri-
maria, hasta los 14-15 afos, y Hospitalaria-Urgencias hasta
los 16-18-21 afos '. La formacion y capacitacion del per-
sonal asistencial para atender adolescentes no es uniforme,
y es mejorable. Ademas, en muchas ocasiones, no se busca
atender a su salud integral (aspectos fisicos, psicoldgicos,
emocionales, sociales). Desde 2014 > la OMS pone de mani-
fiesto la necesidad de que los adolescentes tengan una
atencion sanitaria diferenciada del nifio y del adulto que
pueda cubrir sus necesidades particulares.

La adolescencia es *‘un periodo caracterizado por rapidos
cambios fisicos, cognoscitivos y sociales, incluida la madurez
sexual y reproductiva; la adquisicion gradual de la capacidad
para asumir comportamientos y funciones de adultos, que
implican nuevas obligaciones y exigen nuevos conocimien-
tos teoricos y practicos’’ (Convencion sobre los Derechos
del Nino 2003). La adolescencia implica una enorme poten-
cialidad de cambios positivos, un intenso aprendizaje y la
exposicion a nuevas y diversas situaciones >¢, el adolescente
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debe buscar su talento y tiene que asumir su rol dinamico.
También tiene incertidumbres, vulnerabilidad, problemas
de salud propios y posibilidad de desarrollar conductas de
riesgo y de alteracion del comportamiento '-3.

Segun las datos oficiales de 2022 avanzados por el Insti-
tuto Nacional de Estadistica, en Espafa de un total de 47,43
millones de personas, el 14% de la poblacion esta en el grupo
de edad de 0 a 14 afos, y el 15,6% en el de 15 a 29 anos
(7.431.973, unas 200.000 mujeres menos que varones).

La mayoria de edad legal en Espaia esta establecida en
los 18 anos segun lo expuesto en el articulo 315 del Cédigo
Civil. La mayoria de edad sanitaria desde 2002 esta fijada en
los 16 anos (ley 41/2002, de 14 de noviembre) relativa a la
autonomia del paciente y su capacidad de toma de decisio-
nes en materias de salud. También debemos tener en cuenta
en la adolescencia’ el concepto de ‘*menor maduro’’, a par-
tir de los 12 anos, para valorar la capacidad de los pacientes
para asentir e incluso consentir. En la toma de decisiones en
adolescentes con condiciones crénicas y discapacidad son
importantes los modelos de toma de decisiones compartida,
asistida y por representacion.

En paises de nuestro entorno, hasta un 15-20% o mas
de los y las adolescentes tienen algin problema de salud
cronico. Este numero ha crecido en las Ultimas décadas
7 debido a la mejoria en el tratamiento de enfermeda-
des que no alcanzaban la edad adulta o lo hacian con muy
mala calidad de vida, presencia de enfermedades cronicas
con necesidades especiales y complejas dependientes de
tecnologia, aumento de enfermedades relacionadas con el
modo de vida como la obesidad, problemas de salud men-

1695-4033/© 2023 Publicado por Elsevier Espafa, S.L.U. en nombre de Asociacion Espafiola de Pediatria. Este es un articulo Open Access
bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).


https://doi.org/10.1016/j.anpedi.2023.11.005
http://www.analesdepediatria.org
http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1016/j.anpedi.2023.11.005&domain=pdf
mailto:miguelzafraanta@gmail.com
https://doi.org/10.1016/j.anpedi.2023.11.005
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

M.A. Zafra Anta

tal, comorbilidades. Ello ademas de las enfermedades que
debutan durante la adolescencia.

En este siglo XXI se ha investigado mucho respecto a esta
transicion. Ya en Anales de Pediatria, en 2014, un estu-
dio de Martin-Frias y cols. ® en un centro hospitalario de
Madrid constataba la necesidad de una mejor planificacion
de la transicion de los pacientes pediatricos con diabetes
tipo 1. Diversos hospitales, sociedades cientificas y grupos
de expertos han propuesto y desarrollado recomendaciones
para la transicion de enfermedades concretas >*7: diabe-
tes, enfermedades hemato-oncologicas (tumores, anemia
de células falciformes), digestivas (inflamatoria intestinal,
celiaca, trasplante hepatico, fibrosis quistica), cardiologi-
cas (cardiopatias congénitas, enfermedad de Kawasaki),
nefroldgicas, neuroldgicas (epilepsia, trastorno del espectro
autista, trastorno por déficit de atencion e hiperactividad,
paralisis cerebral, cromosomopatias), neurocirugia, enfer-
medades mentales- trastornos en salud mental.

En el articulo de Moreno-Galdo et al. ° en este mismo
numero de la revista Anales de Pediatria se hace una revision
detallada de la transicion, de los cuidados de salud adecua-
dos segun la madurez o desarrollo. La literatura cientifica
reciente 2%’ coincide en las afirmaciones de este arti-
culo verdaderamente ‘‘especial’’ -por su relevancia, por sus
propuestas- en que debe ser un proceso educativo y terapéu-
tico, planificado y negociado con el paciente, dialogado con
la familia y los equipos asistenciales pediatricos y de adul-
tos, para que se minimicen los posibles impactos negativos y
sea beneficioso para el paciente y todos los implicados. Debe
incluir: preparacion de la transicion en pediatria, transfe-
rencia y vinculo-integracion con los servicios de adultos. En
su centro han adoptado el modelo de 6 elementos esenciales
de GOT transition® 3469,

Se propone que pueden y deben generarse protocolos de
transicion para enfermedades concretas, dependiendo de
la patologia (menos compleja y grave o mas, y ello influye
también en la edad de transferencia) y segin el funciona-
miento del sistema sanitario local. Pero también se subraya
la importancia decisiva de un programa global, con equipos
especializados en transicion para coordinar el programa y
dar soporte a estos diferentes equipos puede ser de gran
ayuda, ademas de potenciar el papel de la Atencion Pri-
maria. Los profesionales sanitarios debemos implicar a los
adolescentes e implicarnos con ellos, ofrecer y compartir la
escucha, general confianza. También se debe contar con el
personal administrativo e informatico. Caso especial sera el
de pacientes con discapacidad intelectual grave.

Para objetivar la preparacion del adolescente utiliza-
ron el Cuestionario TRAQ (Transition Readiness Assessment
Questionnaire), como en diversas publicaciones >*1°, Del
16% al 19% de adolescentes estaban bien preparados para la
transicion.

Efectivamente, debe incidirse en el papel de la enferme-
ria. También las asociaciones de pacientes, grupos de apoyo,
el acompanamiento del adolescente por sus pares, grupos
de amigos, por los adultos. Tanto en Especializada como en
Primaria se participara en explorar, difundir y generar recur-
sos tecnoldgicos ¢ accesibles y amigables para adolescentes
y jovenes: APP con informacion para facilitar la cogestion
de su salud, divulgacion sobre qué hacer ante ciertas situa-
ciones, webs, mapas u organigramas de recursos locales y
supralocales.

Se subraya el valor del necesario control de calidad del
programa de transicion y medir y realizar investigacion.

Estos programas pueden conseguir un efecto halo '° -o
locomotora- en todas las areas del hospital que se encar-
gan del cuidado de pacientes jovenes, asi como también a
otros hospitales de similares caracteristicas. Incluso en otros
entornos se ha propuesto el desarrollo de planes estratégicos
regionales y hasta nacionales ¢

La transicion en salud es s6lo una de las transiciones
durante la adolescencia (social, cultural y economica).

La realidad social y cultural determina la vida de los suje-
tos, también de los adolescentes. Actualmente vivimos en
el paradigma de la Postmodernidad ''. Prioriza el indivi-
dualismo, la diversidad, la fragmentacion, el relativismo y
una pérdida de referentes ‘‘clasicos’’. Se caracteriza por
la complejidad y un gran dinamismo, nos propone que lo
primordial es el presente, con un cierto escepticismo sobre
el futuro, que parece desalentador. Muestra contradiccio-
nes, crea un entorno dificil. Se esta desarrollando a la par
que las nuevas tecnologias de la informacion y comunica-
cion, y esta enmarcada en la globalizacion, proteccion del
medio, protestas contra las injusticias sociales y las nue-
vas tecnologias de informacion y comunicacion. La realidad
socio-cultural esta potenciando también facetas como la
perspectiva de género, se esta superando el concepto de
binarismo, las experiencias vitales sobrepasan el cuerpo, el
mundo real comparte un universo virtual, con acceso a las
redes sociales, a la inteligencia artificial. Lo identitario se
caracteriza por su movilidad, fluidez (sociedad liquida de Z.
Bauman, 2006), cambio, precariedad, dificultad para encon-
trar modelos de identidad estables y compartidos por grupos
extensos '". En esta Postmodernidad esta inmersa la adoles-
cencia, que es mas que una etapa de transito o un estado
liminal (en el sentido de frontera, no de invisible). En un
momento crucial de su vida, de construccion de la identi-
dad, los jovenes son motivo de reflexion o critica por los
adultos. La vision que se tiene de ellos en muchas ocasio-
nes es negativa. Los adolescentes deben adaptarse a esa
sociedad. Claramente requiere un acompanamiento por las
familias, tutores, referentes afectivos, grupos de iguales,
por la comunidad y del también por el Estado.

La Sociedad Espanola de Medicina de la Adolescencia
(SEMA) se fund6 en 1987 por iniciativa de Blas Taracena
del Pifal (1924-2002), dentro de la Asociacion Espanola de
Pediatria (AEP). La SEMA busca lograr una mejor atencion
de los jovenes y de su salud integral, teniendo en cuenta
los aspectos bioldgicos, psicologicos, emocionales y socia-
les, también educativos, éticosy legales. Tiene como primer
objetivo la formacion de los profesionales sanitarios. Realiza
bianualmente cursos formativos y congresos. Desde el aho
2013 edita Adolescere, revista de formacion continuada y
organo de expresion de la SEMA. Como antecedentes se ini-
cié en diciembre de 1994 el Boletin de la seccion de Medicina
del adolescente de la AEP, coordinado por Josep Cornella y
Canals (1950-2014).

Ademas ha realizado el tratado ‘‘Medicina de la Adoles-
cencia. Atencion integral’’ (editores M.l. Hidalgo Vicario y
cols); en 2021 fue su tercera edicion. Igualmente ha cola-
borado con la AEP en la edicidn del libro Blanco -ACES- de
la Pediatria y sus areas especificas donde se recogen todas
las actividades que se vienen desarrollando en nuestro pais,
reconocidas de forma oficial y también a nivel internacional.
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Finalmente, con la propuesta de esta publicacion de
Moreno-Galdo se hace una actualizacion clave en la atencion
a la Adolescencia. El marco, esto es, nuestra revista Anales
de Pediatria, junto con la AEP y las sociedades de especia-
lidad pediatrica, deben asumir roles de liderazgo. Nuestras
sociedades cientificas también ejercen de interlocutores en
busqueda de la atencion integral de la Adolescencia, hacia
las administraciones publicas y otras instituciones, socieda-
des cientificas y referentes culturales y mediaticos, ademas
de propiciar y proteger la union de los distintos niveles asis-
tenciales, y también en general con la cultura, la educacion,
con los pacientes.
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