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Resumen

En los ultimos afios, la sobrevida de los pacientes pediatricos
con patologias uroldgicas cronicas complejas ha aumentado; mas del
90% sobrevive a la edad adulta !, por lo tanto debemos manejar de
manera multidisciplinaria a pacientes adolescentes con multiples
patologias, siguiendo protocolos que sean reconocidos en todo el

pais.

Actualmente en la Argentina carecemos de protocolos de
seguimiento para pacientes con enfermedades uroldgicas cronicas,
por lo que se hace imperiosa la necesidad de contar con una guia
nacional de recomendaciones que abarque el manejo durante el
proceso de transicion de un hospital pediatrico a un hospital de

adultos.

El objetivo general es adaptar recomendaciones sobre el
abordaje del paciente uroldgico crénico a partir de Guias
Internacionales, al contexto regional y en idioma espafiol. Se
utilizaron los instrumentos: “Guia para la Adaptacion de Guias de

” 2 e “Instrumento AGREE II: Instrumento para la

Practica Clinica
evaluacién de guias de practica clinica” 3. Este documento representa
una Adaptacién de Guia de Recomendaciones sobre como evaluar,
tratar y acompafar al paciente en esta etapa de su desarrollo. Como
segundo objetivo se plantea la necesidad de reconocer las barreras
por parte del paciente y su familia y por parte del sistema de salud,

ya sea urdélogos pediatricos como urdlogos de adultos.
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Introduccion

Debido a que la bibliografia disponible sobre Transicidon presenta
zonas incompletas, dependiente del contexto cultural de cada pais, es
necesario la adaptacion al marco regional local. Para ello se utilizaron
los instrumentos: “Guia para la Adaptacién de Guias de Practica

m 2

Clinica” © e “Instrumento AGREE II: Instrumento para la evaluacién

de guias de practica clinica” 3.

La transicion de pacientes de la red pediatrica a la red de
adultos suele ser un periodo significativo, ya que se generan varios

cambios en torno a la atencién del paciente adolescente.

Esto significa el reemplazo, no solo de profesionales médicos,
sino también de estructuras o plataformas de atencion, lo cual genera
incertidumbre, dudas, temores e inseguridades a los pacientes y a
sus familias *.

El traspaso a un servicio médico de adultos esta asociado a una
desconexion por parte de los médicos pediatras, siendo muy dificil
para los adolescentes establecer nuevas relaciones con otros médicos
y servicios de salud debido a sus desafios de movilidad, sociales y
comunicativos. Ademas, hay un niumero muy limitado de médicos de

adultos que tienen la experiencia necesaria para tratarlos .
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El tracto genitourinario es uno de los sistemas mas
frecuentemente afectados por defectos congénitos. Dichos defectos
aparecen de manera aislada (por ejemplo hipospadias) o implican
compromiso de varios sistemas (por ejemplo mielodisplasia - espina
bifida). Ademas, los pacientes pediatricos con compromiso
neuroldgico, tales como la paralisis cerebral y las enfermedades
neuromusculares, a menudo tienen comorbilidades uroldgicas
importantes, que son progresivas con el desarrollo y requeriran

asistencia en la etapa adulta ©.

El foco de atencidn y desarrollo estd puesto en el diagndstico,
terapéutica y seguimiento de adolescentes entre 12 y 21 afios con
enfermedades uroldgicas crénicas complejas y se aspira hacia un
proceso de transicion compartido entre urdlogos pediatricos vy

urélogos de adultos.

En los Ultimos afos, la sobrevida de los pacientes pediatricos
con patologias uroldgicas cronicas complejas ha aumentado; mas del
90% sobrevive a la edad adulta !. Por lo tanto, los pacientes
necesitaran adquirir conocimientos y habilidades que aseguren la
continuidad de su cuidado; y a su vez los profesionales a cargo,
contar con recomendaciones que los guien durante esta etapa del
paciente adolescente, quien es seguido por médicos pediatras vy

médicos de adultos de manera simultanea.

La preparacidn para ese pasaje y la coordinacién de la atencién
entre el grupo pediadtrico y el de adultos es fundamental para facilitar
el proceso y el periodo de transicidon, que debe asegurar adecuada
calidad y continuidad en la atencién 1.

El objetivo principal es adaptar recomendaciones generales y
especificas sobre el abordaje del proceso de transicion del paciente
uroldgico adolescente a centros de adultos, a partir de guias

Internacionales, al contexto regional y en idioma espafiol. Sentar las
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bases para establecer las conexiones entre el equipo de salud de
pacientes pediatricos y el equipo de salud de pacientes adultos.
Conformar un equipo multidisciplinario que coordine la transferencia

del paciente adolescente y su familia de un hospital a otro.

Metodologia

Para poder ejecutar el proceso de “Adaptacion” de Guias, se
utilizaron los siguientes instrumentos: “Guia para la Adaptacion de
Guias de Practica Clinica” e “Instrumento AGREE II: Instrumento para
la evaluacion de guias de practica clinica”. Para la busqueda
bibliografica computarizada se utilizd MEDLINE, EMBASE vy
COCHRANE LIBRARY, asi como en la base de datos de Guias de

Practica Clinica.

Para el proceso de adaptacién se han seleccionado Guias de
Recomendacién y Consensos sobre el proceso de transicion en
pacientes uroldgicos. Ademas se realizd una exhaustiva busqueda
bibliografica de revisiones sistematicas de los diferentes subtemas
sobre proceso de transicién. Para seleccionar las guias practicas

clinicas, se utilizaron los siguientes criterios de inclusién:

Documentos que en su titulo o resumen contengan al menos
uno de los siguientes términos MeSH (Medical Subject Headings):
“Guideline”, “Clinical Practice Guideline”, "“Recommendations”,
“Consensus”, “transition”, "“adolescent”, “complex genitourinary
conditions”; “lifelong care” para los documentos en inglés. Esta
busqueda abarcé articulos publicados hasta el afio 2018 inclusive. Se
excluyeron los documentos no disponibles en inglés y en espafiol.
También se excluyeron los documentos cuya versidon completa no
pudo ser recuperada. Se utilizo6 base de datos genérica y

metabuscadores: Medline/Pubmed; para la busqueda de revisiones
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sistematicas se utilizéd la biblioteca de la Colaboracion Cochrane vy
cada tema de revisiéon fue analizada de manera independiente por

cada uno de los integrantes del Grupo desarrollador primario.

Todos los integrantes del grupo desarrollador primario
accedieron a la bibliografia seleccionada y al documento borrador.
Todos los integrantes participaron de las discusiones, debates y
acuerdos de los subtemas de proceso de transicion y han realizado
modificaciones y correcciones del documento borrador, en forma

presencial y a través de Google Drive.

Todo el proceso fue supervisado por experto en metodologia en

Guias de Practica Clinica.

Alcance del documento

Este documento representa una Adaptacién de Guia de
Recomendaciones sobre el proceso de transicién del paciente
urolégico adolescente desde centros de salud pediatricos hacia

centros de salud de adultos”.

La intencion de la creacion de este documento es facilitar a los
colegas urdlogos el abordaje del paciente adolescente en el proceso
de transiciéon de una centro de salud pediatrico a un centro de adultos

en el nivel de atencidn primario, secundario y terciario de salud.

Definiciones / Terminologia

Transicién: La transicién a la atencion de adultos se puede definir
como el movimiento planificado de adolescentes y adultos jévenes
con condiciones fisicas y médicas crénicas de un sistema de atencion

de salud orientado al nino hacia uno de adultos. La distincion entre la



Recomendaciones para la transicion del adolescente con enfermedades genitourinarias complejas en
Urologia.

atencion centrada en el nifio y la atencidon centrada en el adulto es
importante, ya que existen diferencias entre estos modelos de

/. Hay que distinguir entre el proceso de “derivacién” a los

cuidado
servicios de adultos y el de “transicién”. Este ultimo es entendido
como un proceso gradual de empoderamiento que provee a los
pacientes jovenes de las destrezas y conocimiento para ser capaces
de manejar sus problemas de salud. Erroneamente, se tiende a
pensar que los programas de transicion deben ser especificos a cada
especialidad, sin embargo, la tematica de la transicién es transversal

y puede ser colectiva 8.

Segln Santos Sanchez, J.C ° la transicién: “Se trata de un
enfermo crénico, que estando atendido hasta el momento en un
sistema de atencidn pediatrica, debe pasar a ser atendido por un
sistema dirigido a la atencién del adulto, donde deberemos mantener
adecuados niveles de salud, tanto a nivel fisico (sin reagudizaciones,
sin empeoramiento de la cronicidad y estabilidad de los pardmetros
analiticos) como a nivel psiquico”. Segln Péo Argiielles, P.#, podemos
definir la Transicion como “el desplazamiento decidido y planificado
de adolescentes afectos de una enfermedad crénica desde un sistema
de asistencia centrado en el nifio a otro orientado hacia el adulto”.

El enfoque de la atencion de transicidn debe estar respaldado
por las cambiantes necesidades de desarrollo de los adolescentes y
adultos jovenes. La transicidon adolescente podria definirse como: "un
proceso planificado y organizado dirigido a médicos, padres,
pacientes y agentes involucrados en la atencion de salud. Se toma en
consideracién las necesidades psicosociales, educativas y
vocacionales de los adolescentes y adultos jévenes, aprendiendo a

convivir con una determinada condicién de por vida”.!%!!

Derivacién: Proceso en el cual un trabajador de salud en un nivel del
sistema, que tiene recursos insuficientes (medicamentos, equipos,

habilidades) para manejar una afeccién clinica, busca la asistencia de



Recomendaciones para la transicion del adolescente con enfermedades genitourinarias complejas en
Urologia.

una instalacion mejor o con recursos diferentes en el mismo o mas
alto nivel para contribuir a mantener o mejorar la calidad de
atencién. Acto de remitir a un paciente, mediante una interconsulta, a
otro profesional sanitario, para ofrecerle una atencion
complementaria tanto para su diagndstico, su tratamiento como su

rehabilitacion 2.

Clinica de transicién: El proceso de transicion puede requerir varias

visitas a una clinica de transicion antes de la transferencia real, e
incluye una consulta con el pediatra y el médico de adultos. Las
clinicas pueden proporcionar al paciente y a la familia una vision
general de las diferencias generales entre los 2 sectores de atencion.
También sirven como una via para proporcionar apoyo y recursos
continuados a la familia, como el contacto con un mentor o grupo de
compaferos que han pasado por el proceso. Se alienta a los adultos
jovenes a participar activamente en la toma de decisiones y a dirigir
sus cuidados en salud. Se observa que las discusiones conjuntas de
pacientes entre médicos pediatras y médicos de adultos es

fundamental para la cooperacién y comunicacién dentro del equipo 3.

Enfermedad crénica: Segun la Organizacion Mundial de la Salud se

define como “aquellos problemas de salud que requieren un
tratamiento continuado durante un periodo de anos o décadas.
Afectan habitualmente los aspectos sociales, psicoldgicos y
econdmicos de la vida de las personas”. Es un trastorno persistente
gue condiciona el desarrollo normal del nifo, altera su relacién social

y produce en ocasiones discapacidades tanto fisicas como psiquicas
14

Paciente uroldgico complejo: Nos referimos a paciente uroldgico

complejo a todo aquel paciente con anomalias congénitas crdnicas del

aparato urogenital, que requerird seguimiento durante toda su vida.

10
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Podemos dividir a las anomalias congénitas complejas del aparato

urogenital en dos areas:

e Anomalias urogenitales: extrofia vesical, epispadias e

hipospadias, anomalias cloacales, valvulas uretrales

posteriores, agenesia uterovaginal, pacientes trasplantados

renales, vejiga neurogénica secundaria a mielomeningocele,

lipomeningocele, etc.

Trastornos del desarrollo sexual (DSD): Las DSD son

condiciones congénitas donde el desarrollo del sexo gonadal,

cromosdmico o anatémico es atipico. Se dividen en tres grupos

diagndsticos principales:

Cromosoma sexual DSD: Esto incluye el sindrome de

Turner 45X y variantes como también la disgenesia
gonadal mixta 46XY.

46XY DSD: Esto incluye trastornos del desarrollo gonadal
tales como Sindrome de Swyer y trastornos de la sintesis
0 accion de andrégenos como el Sindrome de
insensibilidad a los andrégenos, Deficiencia de 5-a
reductasa y deficiencia de 17-hidroxiesteroide de
deshidrohidrato.

46XX DSD: Esto incluye trastornos del desarrollo gonadal
tales como DSD ovotesticular y disgenesia gonadal, asi
como exceso de andrégenos como la hiperplasia

suprarrenal congénita.

En algunos casos, estas anomalias son aisladas, pero

frecuentemente forman parte de una condicion o sindrome donde se

asocian importantes anomalias de otros aparatos o sistemas

(gastrointestinal, cardiaco, neuroldgico)®®.

Marco tedrico actual

11
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La ausencia de un programa de transicion de la urologia
pediatrica a la urologia de adultos en la Argentina conduce a la
situacién actual de nuestros servicios de salud, en la que la mayoria
de los pacientes pediatricos se envian como una simple “derivacidon” a
los centros de adultos y en numerosos casos permanecen hasta la
adultez en servicios pediatricos. Sin lugar a dudas, ambas respuestas
son muy insatisfactorias. La permanencia prolongada en los servicios
pediatricos, no sdlo es inviable a largo plazo desde un punto de vista
practico, sino que ademas lleva a un manejo subdéptimo de estos

pacientes 8.

El enfoque de la atencion de transicion habitualmente pasa de
un servicio a otro, de manera drastica y como un acto y no como un
proceso; pero debe ser respaldado por el reconocimiento de las
cambiantes necesidades de desarrollo de adolescentes y jévenes
adultos. Los pediatras deberian comenzar a preparar a sus pacientes
y sus padres para esta transferencia de atencion en una etapa
temprana, para que finalmente los pacientes jovenes se vuelvan
socios efectivos en su propia transicién. Una vez en el nuevo entorno,
la persona joven puede aceptar con responsabilidad el manejo de su
propia enfermedad a medida que los padres 'se alejan o0 se posicionan
como acompafiantes' de la supervisién de su cuidado *°.

Los pacientes con “enfermedades crénicas” requieren una
atencién con seguimiento continuo reglado. Si a esto le afiadimos el
término “complejidad” y tenemos en cuenta que la enfermedad
crénica tiene como consecuencia la aparicion de complicaciones
médicas en pacientes multi asistidos; el abordaje conlleva numerosas

dificultades y comorbilidades clinicas *.

Segun un trabajo de Nancy L. Young y col., existen al menos
cuatro razones para llevar a cabo el proceso de transicion: (1) los
médicos de adultos pueden manejar mejor los problemas de salud de

adultos que los médicos pediatras (por ejemplo, con respecto a la

12
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sexualidad / fertilidad); (2) el cambio puede representar un nuevo
comienzo con un nuevo médico y estimular un movimiento hacia una
mayor autonomia para el cuidado de la salud entre los adultos
jévenes; (3) los ubica en un entorno apropiado para su edad con sus
companieros; y (4) protege recursos finitos en el sistema de atencion

médica pediatrica para garantizar el acceso de los demas nifios °.

La transicién de pacientes con patologias urolégicas congénitas
a la adultez plantea multiples desafios. En nuestro pais, hay muy
pocos especialistas en el darea y existe poco conocimiento de las
patologias uroldgicas cronicas complejas en la vida adulta de estos
pacientes. Si bien las patologias crénicas como la diabetes, la
insuficiencia renal o el asma son familiares para la medicina interna,
la mayor parte de las enfermedades crénicas uroldgicas derivadas
desde la pediatria no tienen un equivalente para la urologia de

adultos 1°.

Segun estudios internacionales !’, considerando la baja
prevalencia de este tipo de patologia, sélo se requeriria un urélogo de
adolescencia cada 4 millones de habitantes. Bajo esta estimacion, en
nuestro pais, el cual posee un total de 43.600.000 personas, se
necesitan aproximadamente 11 especialistas en transicion en
urologia. Se hace imperativo, entonces un adecuado sistema de
derivacién nacional desde centros pediatricos de media y alta
complejidad hacia centros de atencién general y adultos con servicios
de Urologia, facilitando la implementacion de programas de transicion

a determinados servicios de adultos de referencia a nivel nacional 8.

Se debe tener en consideracion que: “el proceso no ha de estar
relacionado necesariamente con la edad cronoldgica, sino con el
desarrollo madurativo y con aspectos psicosociales, educativos y
vocacionales” %8, Por otro lado, es necesario que se perciba la

transicion como un proceso y no como un evento puntual aislado. Por

13
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lo tanto, es conveniente que el proceso de transicion se realice 2 anos
antes o mas, de la derivacién a hospital de adultos, para poder dar
tiempo al paciente y a la familia a procesar y a empoderarse del

comando de su condicion.

No es recomendable realizar la derivacién cuando el paciente
esta inestable o en una fase aguda de la enfermedad. Ademas la
actitud del paciente y de su familia cobran importancia, ya que
dependiendo del vinculo con hospital pediatrico, pueden presentar

resistencia al cambio de hospital generando retraso en el proceso. De

la misma forma,“es frecuente que los pediatras estén convencidos
que la atencion en las unidades pediatricas sea mejor que la de los
equipos de adultos. Sin embargo, probablemente sean estas ultimas
las mas habilitadas para afrontar problemas mas habituales en
adultos como la sexualidad, y habitos toxicos” °. Otro de los factores

que puede prolongar el periodo de la transicidon es la resistencia del

hospital de adultos por absorber al paciente pediatrico, ya que es

habitual que los médicos de adultos puedan percibir a estos pacientes
COMO casos que sobrepasan sus conocimientos y disponibilidades. Es
importante plantear el proceso de transicibn de una forma

individualizada con cada paciente “.

Problematica de los sistemas de salud en Argentina

a) Problematica del equipo de uropediatras

El sistema de atencién pediatrico incluye pacientes desde del
nacimiento hasta la mayoria de edad. En la atencidn especializada, es
habitual que la asistencia médica continle hasta los 18 afios de edad.
El sistema de atencién pediatrico estd enfocado a los padres y/o
tutores ya que las preguntas sobre la historia del paciente y las

recomendaciones médicas se orientan a estos. En este tipo de

14
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atencion hay una mayor proteccién del paciente tanto por los
profesionales médicos y enfermeras, como por la familia, quien tiene

que asumir las responsabilidades sobre el paciente *.
Segun un articulo de la ICCS *°, el urélogo pediatra:

e Mantiene una larga relacion con el paciente y
comprension de la atencion en su desarrollo.

e Son responsables de la capacitacién de los jovenes para
autoinformarse, evaluar las condiciones y articular las
necesidades, puede tener un enfoque paternalista con el
paciente y la familia.

e Son reacios a " dejar ir "' o “sugerir a los preadolescentes
la atencion futura en centro de adultos” ; Si los jévenes
no se involucran en la autogestién, es probable que
tengan un mal cumplimiento del tratamiento.

e Puede tener contacto limitado con un urélogo de adultos
y no estar familiarizado con los recursos de la comunidad.
Muchas veces el Uropediatra no tiene su contrapartida en
adultos, como referente.

e Puede no ser competente con cuestiones de
confidencialidad y privacidad.

e Debe asumir la responsabilidad de la transferencia
efectiva; No puede ver la transicién como una

responsabilidad compartida.

15
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b) Problematica del equipo de urélogos de adultos

El sistema de atencién de adultos, acoge pacientes de 16 afos
de edad como minimo. En este sistema es el adulto quien se supone
que ha de hacerse cargo de su propia enfermedad, “"Debe asumir la
responsabilidad de su enfermedad y adquirir habilidades para el
control de la misma” °. Pero, con frecuencia, en pacientes con
enfermedades cronicas complejas, y afectaciones neuroldgicas, la
familia comanda el rol en los cuidados del paciente *°.

El articulo de la ICCS a su vez enumera las siguientes barreras

que se le presentan al urélogo de adultos °:

e Gran carga de pacientes.

e Los adolescentes con necesidades complejas forman una
pequeia porcion de sus pacientes.

e Tiempo requerido muy prolongado; Se necesitan
aproximadamente mas de cuatro visitas para establecer
confianza.

e Puede carecer de toda la informacidn clinica previa relevante.

e Puede tener una experiencia minima en el manejo de las
condiciones de la infancia en la edad adulta.

e Falta de entrenamiento enfocado en el cuidado de la salud de
los adolescentes.

e Puede esperar una relacion colaborativa y reactiva con los
jovenes que tienen una historia de consultas orientadas a
cuidadores dirigidos y familiares.

e Puede tener poca tolerancia a los comportamientos de riesgo de
salud y la inmadurez.

e Puede no reconocer las necesidades psicosociales no satisfechas

de un joven que influyen en su autogestion.

16
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e Puede no estar familiarizado con la superposicién de
dificultades de aprendizaje o problemas de salud mental
asociados con necesidades complejas.

e El cuidado de varias necesidades puede estar fragmentado: el
urdlogo puede necesitar compensar la falta de este soporte
integral.

e Tendra que hablar sobre cuestiones sexuales, incluidas la
fertilidad y las practicas de sexo seguro.

e Dificultades en consultar a un servicio amigable para jévenes.

e Falta de incentivo por mal pago de este tipo de consultas.

Muchos profesionales se sienten mal equipados y a menudo
carecen de confianza para proporcionar una buena asistencia a este
grupo de pacientes. Las iniciativas locales de apoyo podrian mejorar
este problema, asi como la reflexiéon personal sobre la practica diaria

que lleva a cabo cada uno.

La dependencia exclusiva en profesionales motivados no
asegura continuidad de los programas y se hace fundamental una
politica nacional con recursos asociados que vele por los cuidados de

estos pacientes 8.

c. Problematica del paciente y su familia

Los nifios con enfermedades croénicas y sus familias reciben
atencién holistica por parte del entorno pediatrico. Hay una especial
atencion y seguimiento a la anomalia y a temas como educacion,
cuidado social, apoyo familiar. El modelo de servicio se puede
comparar con un centro y radios, donde el niho se sienta en la
convergencia de varios disciplinas *°.

Los jovenes con enfermedades crénicas desarrollan problemas
emocionales mas significativos que los jovenes saludables. Las
dificultades psicoldgicas que presentan estan intimamente

relacionadas con su condicion fisica y a menudo sus estructuras
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genitales. Cuando la anomalia primaria involucra al tracto
genitourinario, el seguimiento durante la adolescencia y la edad

adulta estara a cargo del servicio de urologia °.

Muchos servicios pediatricos proporcionan un grado de apoyo;
sin embargo, los servicios para adultos a menudo tratan solo con
problemas uroldgicos, problemas encontrados en personas mayores
que ya tienen sistemas de apoyo y relaciones en su lugar. Por lo
tanto, la transicion como proceso, con frecuencia resulta en que los
jévenes pasen a los servicios que no estan preparados, carecen de los
recursos suficientes y no pueden ofrecer el cuidado necesario para

una variedad de necesidades no planificadas *°.

En cuanto a las familias, estas enfrentan conflictos que se
relacionan con la posibilidad de obstaculizar el desarrollo de la
autonomia del paciente y violar la confidencialidad del mismo. Los
padres reconocen que su hijo adolescente se esta volviendo mas
independiente, pero puede tener dificultades para renunciar a la
responsabilidad para la supervisién de la atencién, especialmente
cuando los equipos de adultos y las practicas de red de seguridad son
poco conocidas o desconocidas. Ocasionalmente, la condicién médica
requiere niveles elevados de intervencion en este momento. Como
tales, familias y jéovenes, a menudo estan dispuestos a posponer la
transferencia a servicios de adultos desconocidos *°. Los padres y
cuidadores son a menudo uno de los Unicos constantes en la vida de
una persona joven y pueden ser fundamentales para apoyar a los
jovenes en la transicion a servicios para adultos. Al mismo tiempo el
papel de los padres y las expectativas de los médicos parecen ser
significativamente diferentes en servicios para nifios y adultos. Los
padres se sienten sobrecargados, excluidos de las decisiones sobre el
cuidado de su hijo y abandonados en un sistema con el que no

estaban familiarizados y no entendian completamente 2% 21,
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En una revisién de la ICCS del afio 2016 !° se enumeran las
principales barreras que enfrenta el joven y su familia en el proceso

de transicion:

Barreras del paciente adolescente:

> La transicidn del joven coincide con otros cambios importantes
de su vida.

> Mayor oportunidad de participar en conductas de riesgo.

> El neurodesarrollo completo puede estar limitado por una
afeccion subyacente.

> Puede tener una mala alfabetizacion y esto limitar la
implementacion de nuevos regimenes de tratamiento.

> No es probable que priorice el cuidado de su enfermedad.

> Puede no estar listo para asumir la responsabilidad de un buen
cuidado uroldgico.

> Muchas fuentes de informacion potencialmente conflictivas.

Y

A menudo geograficamente distante del equipo médico.

> Desercion

Barreras de la familia del paciente:

> Los padres ya no pueden tener una relacion directa con el
médico.

> Reconocimiento limitado del estado legal dentro de la relacion
médico-paciente, especialmente en el grupo de preadolescentes
y adolescentes %2.

> Dilema entre independencia y responsabilidad para con su hijo.

\l

Dilema entre cuidar y promover la autonomia del adolescente.
> Dilema entre la proteccion de la persona joven versus respetar

su confidencialidad.
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Modelos de programas de transicion en otras

especialidades

Existen recomendaciones acerca de programas de transicion en
pacientes jévenes con malformaciones cardiacas congénitas. Los
hallazgos respaldaron la necesidad de una formacion
multidisciplinaria con equipos que incluyan enfermeras, psicélogos,
trabajadores sociales y coordinadores para abordar las
preocupaciones relacionadas con la transicion y las barreras. Los
beneficios de costos se acumulan por la transferencia exitosa
mientras los resultados deficientes se reducen (por ejemplo,
disminucién de la morbilidad y menos atencion médica emergente).
La transicidén inadecuada puede resultar en multiples gastos médicos,

sanitarios y psicosociales °.

Con algunas excepciones, la mayoria de los estudios de
adolescentes con diabetes tipo 1 revisados describen a sus
intervenciones como "procesos de transicidon", pero no abordaron la
transicidon como un asunto psicosocial y vocacional relacionado con la
salud de un joven. Los estudios se enfocan en resultados de salud
limitados en lugar de resultados que reflejan una definicidn holistica
de transicidon o resultados definidos por los jévenes. Lo que un
adolescente define como un "resultado de salud" puede no tener

relacidn con los resultados definidos por la profesion de la salud **.

Los jévenes que sobreviven a enfermedades malignas en la
infancia presentan mayor riesgo de pérdida de seguimiento durante el
proceso de transicién. Esto puede ser atribuido a la amplia

variabilidad en los modelos de transicién presentes hoy en dia.

En pacientes con enfermedad de células falciformes una mayor
edad en el momento del inicio del proceso de transicién y una mayor

distancia al nuevo servicio, se asociaron con fracasos en los
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resultados. Dificultades similares se han observado en otras
enfermedades crdnicas: trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad (TDAH). Esta falta de continuidad en los servicios para
adultos y la adherencia a la medicacién de los adolescentes, los
posiciona en situacion de riesgo respecto a la evolucion de su

enfermedad 1.

Propuesta de Modelo de integracion regional para el

proceso de Transicion en Urologia
Modelos:

Actualmente existen en Argentina dos tipos modelos de
transicion, aun por desarrollarse o en via de desarrollo, segin se
ejecute en la misma unidad hospitalaria (Modelo A), o en dos 0 mas

instituciones sanitarias (Modelo B).

-Modelo A: proceso transicional dentro de una misma
institucion que posee Servicios de Cirugia y Urologia Pediatrica y
Urologia de adultos (Ejemplo: Hospital Italiano de Buenos Aires;
Hospital Posadas). Aunque pueda parecer mas facil de ejecutar
acciones dentro de éste modelo, es necesario modificar conductas del
orden médico - administrativo y de logistica. Es necesario generar y
desarrollar espacios en comun, donde el urdlogo infantil/pediatrico
compartan la consulta y el seguimiento con el urélogo de adultos, en
la misma institucién. Uno de los caminos a seguir esta representado
por las “clinicas de transicién” donde cada especialidad debera ceder

tiempo y espacio para el punto en comun.

-Modelo B: proceso transicional entre hospitales pediatrico y de
adultos en diferentes instituciones (Ejemplo: Hospital de Nifios R.

Gutiérrez y Hospital Ramos Mejia; Hospital Garrahan y Hospital
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Argerich/Hospital de Clinicas J. de S.M/Hospital Durand.): Transicién
en etapas entre dos instituciones: Centro Pediatrico y Centro de
adultos): con alternancia de consultas entre especialistas adultos y
pediatrico, periodo de tiempo:1-3 afos. Se realizard una derivacion
personalizada desde el Uropediatra o equipo hacia un centro con
Servicio de Urologia con todas las subespecialidades disponibles, con
el que se tenga comunicaciéon efectiva. Luego de concretarse el
contacto y la consulta con el centro de adultos, el paciente debe tener
una o mas consultas (las necesarias para cada caso) en el centro
Pedidtrico, nuevamente. A su vez ambos servicios y especialistas
deben comprometerse a contactar entre si, para definir estrategias y

modo de seguimiento en cada caso particular.

En ambos modelos es necesario que existan canales y redes de
comunicacion preestablecidos entre los servicios involucrados. Es
decir, cada centro Pediatrico de derivacion debe conocer qué centro
de referencia receptor esta disponible y activo para recibir al paciente
en cuestion y debe iniciar este contacto. A su vez los centros de
adultos receptores deben conocer a los posibles centros pediatricos
derivadores y referentes, para que dirijan internamente el proceso al

colega que seguira, ya al paciente adulto.

Etapas

El proceso transicional se divide en 4 etapas segun el paciente
vaya adquiriendo determinados conocimientos y se acerque a la edad

en la cual debe concretar la transicién formal. Ver Imagen 1.

En necesario resaltar algunos puntos orientadores en cada

etapa:
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Etapas del proceso transicional

v Edad 12-14 afios.

v/ Conformado por:
Paciente
Familia

Uropediatras v/ Edad 14 - 18 afios

v Conformado por:
Paciente y familia
Uropediatras
Urélogo Adultos

v/ “Edad 18 - 21

afios”

v/ Edad mayores de
18-21 afios

Imagen 1. Etapas del proceso de Transicion en la Argentina.

Etapa de preparacion

Se recomienda que esta etapa comienza varios afios antes de la
transferencia oficial, entre los 12 y los 14 anos. Los pacientes tienen
que entender e interiorizar su nueva independencia, no asociar la
palabra “Transicion” como “derivacién sin asistencia”, sino como una
etapa de nuevas responsabilidades.

Durante la etapa de transicion se pueden presentar situaciones
que pueden amenazar el proceso. Manteniendo el enfoque
biopsicosocial de la salud del adolescente, se pueden presentar
alteraciones cronicas y agudas de la salud en cualquiera de las tres
esferas. El aspecto psicoldgico y social se enfrentara a los cambios
evolutivos esperables para la adolescencia en un contexto de
patologia crénica en el que el equipo de salud debera otorgar
herramientas y contencion a la familia y paciente para poder superar

este momento de la mejor manera posible.
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El aspecto psicoldgico del adolescente es de vital importancia ya
que puede estar expuesto a la oferta de situaciones téxicas/de riesgo
gue pueden ser determinantes, sin adecuada contencién. Se debe
prestar especial cuidado a las conductas de riesgo que no siempre
son percibidas de la misma forma por padres y adolescentes, como
fue expresado por GErsh y coliri11. La subestimacion o
sobreestimacion pueden ser nocivas para el adolescente y esto
adquiere mayor foco en un paciente querrLz; siempre requirio

mayores cuidados y atenciéon familiar.

Durante la evoluciéon de una enfermedad crénica compleja se
presentan momentos de estabilidad que seran interrumpidos por
complicaciones agudas y/o nuevos tratamientos necesarios para el
manejo de la enfermedad. La recomendacién es intentar realizar el
proceso de la transicién en un momento de relativa estabilidad de la
enfermedad. Los tiempos para la transicion no deben ser arbitrarios y
la realizacidon de la misma en un momento de inestabilidad por
complicacién o modificacidon de tratamiento podria amenazar el

proceso.

Son responsables de esta etapa el especialista pediatrico y su

equipo, el paciente y su familia.

Obijetivos principales de la etapa de preparacidon: Estratificacion de

Riesgos. Ver Imagen 2.

> Valorar el grado de desarrollo madurativo del paciente.

> Evaluar el conocimiento personal y familiar de la patologia del
paciente.

> Mejorar la capacidad de los pacientes para “hablar por si solos”.

> Educar a los padres y tener un didlogo directo con el paciente

> Ensefar al paciente y su familia el concepto de transicion.
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> Valorar el grado de adhesion terapéutica del paciente y su

familia.

Es de vital importancia en esta etapa conocer el grado de
preparacion de nuestros pacientes y su familia para iniciar la
transicién, y asi poder modificar puntos débiles antes del proceso de
transicion formal. El objetivo principal es categorizar al paciente en
BAJO RIESGO o ALTO RIESGO, segun la preparacion que tenga este y

su familia para lograr una transicidon formal satisfactoria.

Establecer criterios para identificar ~
pacientes listos para la transicion. e
Estratificacion de riesgos " )
L]

<

Paciente de bajo riesgo

- Seguimiento satisfactorio
durante la infancia.
- Familia presente y colaborativa.

- Periodo de preparacion mas corto.

Paciente de alto riesgo

- Proceso transicional con mayores barreras y alta
probabilidad de fracaso.

- Mal seguimiento pediatrico.

- Alta morbimortalidad en etapa adulta.

Imagen 2. Estratificacién de riesgos.
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Contamos con un grupo de cuestionarios para poder reconocer
al paciente de riesgo: El “Cuestionario TRAQ 5.0” (Transition
Readiness Assessment Questionnaire) busca medir el grado de
preparacion para la transicion de jévenes mayores de 14 afios con
condiciones especiales de salud. Fue desarrollado por investigadores
de la Universidad de Florida y validado en el Hospital Garrahan. En su
ultima version original, el TRAQ 5.0, incluye 20 items y su validacién
mostré buenas propiedades psicométricas 1326,

Para evaluar el grado de adherencia terapéutica contamos con
el Cuestionario Simplificado SMAQ, validado al espanol por el
Grupo GEMMA %/, el cual fue disefiado para medir el grado de adherencia al
tratamiento antiretroviral. Consiste en 6 preguntas: ¢Alguna vez ha olvidado
tomar su medicacién?; ¢Es Ud. descuidado con el horario en que toma su
medicacion?; ¢ A veces, si se siente peor, deja de tomar su medicacion?; En la
dltima semana, ¢cuantas veces ha dejado de tomar su medicacion?; En el
altimo fin de semana, ¢ha dejado de tomar los medicamentos?; En los tres

ultimos meses, ¢,cuantos dias ha dejado de tomar la medicacion?.

Otro cuestionario conocido como “Cuestionario del Curso de
Vida” 1>%%2° tiene como principal objetivo evaluar el logro de los
hitos del desarrollo infantojuvenil del paciente con enfermedad
crénica. Esta instrumento fue desarrollado por el Departamento
Psicosocial del hospital infantil de Emma en Amsterdam para valorar
el curso de la vida de los adultos jovenes con patologia oncoldgica
crénica, y para facilitar la comparacion con nifos sin una historia de
enfermedad. Los elementos se refieren a las caracteristicas de
comportamiento de ciertas etapas de la edad, tareas de desarrollo y
sus limitaciones. Son preguntas retrospectivas dicotémicas divididas
en 5 escalas: desarrollo de la autonomia dentro y fuera del hogar (6
items), desarrollo psicosexual (4 items), desarrollo social (12 items),

comportamiento antisocial (4 items) y juegos de azar (12 items).
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Por medio de la Estratificacion de Riesgos el equipo pediatrico
podra prestar mayor atencion y cuidado a los pacientes de ALTO
RIESGO. Se tendra que generar la transicion al urélogo de adultos
con una llamada de atencidon y mayor cercania y acompafiamiento en

el proceso.

Los uropediatras y/o equipo multidisciplinario deberan
"REMARCAR" a los pacientes de seguimiento irregular de alto riesgo,
para asi el urélogo de adultos identificar facilmente el paciente con

una futura transicidon y seguimiento complejos.

Etapa de coordinacion

El proceso de transicidon debe tener un enfoque coordinado que
incluya la comunicacion entre el joven y su familia, el uropediatra y el

urélogo de adultos.

Lo fundamental en este etapa es comenzar a formar lazos entre
el paciente, su familia y el nuevo sistema médico de adultos, sin

dejar de contar con el sistema pediatrico.

El tiempo necesario para que esta etapa sea exitosa dependera
de los niveles de motivacién del paciente y su familia, de la
estratificacion de riesgo determinada por el urélogo pediatra y del
grado de preparacion del urdlogo de adultos en relacidn al paciente

uroldgico adolescente.

Se generaran encuentros en la Institucién y en el servicio de
urélogos de adultos los dos afios anteriores a la transicién formal. Por
medio de estas, el paciente y su familia conoceran las instalaciones y

el equipo de salud urolégica que lo acompafara en adelante.

El equipo pediatrico debe preparar un resumen médico

actualizado para los médicos de adultos, incluyendo antecedentes
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clinico-quirdrgicos, los detalles diagndsticos, los regimenes de

tratamiento actuales y el seguimiento propuesto.

Obijetivos principales

e Enfoque coordinado: comunicacién y organizacion por parte de

todos los integrantes.

Desarrollar lazos entre el paciente, su familia y el nuevo

sistema de salud de adultos.

e Fluida Comunicacién / feedback entre Uropediatra y Urdlogo de
adultos antes de la transicion formal.

e Visitas al servicio uroldgico de adultos los dos afios previos a la
transicion formal. Evento impulsado por el uropediatra.

e El paciente y su familia deben saber a qué centro y con quién
deberan contactarse antes de dejar el Hospital Pediatrico.

e El equipo pediatrico debera proveer al nuevo equipo médico de

un resumen de historia clinica completa, plan de seguimiento

futuro sugerido y check list de problemas no resueltos.

Etapa de transicion formal:

El momento en el cual se realiza la transicion formal como un
hecho puntual no se relaciona necesariamente con la edad
cronoldgica, sino que depende del desarrollo madurativo del paciente,
del soporte familiar y de aspectos psicosociales. Debe ser flexible.
Pero habitualmente en Argentina se da a los 18 afios, momento en el
cual por cuestiones de cobertura médica, se hace imperiosa la
necesidad del cambio de hospital. En un articulo de la Universidad de
Goteborg en Suiza realizaron un estudio sobre la transferencia en el
cual se unifico la edad de transferencia: 18 anos fue aceptada como
una medida razonable para la transferencia oficial de todos los

pacientes 3.
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En este etapa el adolescente deja de concurrir finalmente al
servicio pediatrico, y comienza el seguimiento de su enfermedad
crénica dentro del servicio de adultos. Su médico de cabecera pasa a
ser un urdlogo de adultos que tendra que ser el nuevo referente
médico del paciente. La familia deja de tener protagonismo como en
etapas anteriores y el paciente aumenta la responsabilidad del

seguimiento de su enfermedad.

El uropediatra debe asegurarse que el urélogo de adultos posea
la historia clinica pediatrica de su nuevo paciente. La historia clinica
es fundamental para poder continuar con el seguimiento en la etapa
adulta. Es necesario que se deje constancia de: antecedentes clinicos,
diagnodstico actual, medicacion habitual, antecedentes quirldrgicos
(técnicas), eventos importantes en la evolucion y el plan de

seguimiento propuesto.

Acciones Practicas en Transicion del Paciente

Uroldgico en Argentina:

1- Los especialistas en Adolescencia cuentan con las
herramientas necesarias para introducir y/o reforzar el tema
Transicion. Desde cualquier especialidad, pero sobretodo desde
Uropediatria se solicitara consultas con Servicio de Adolescencia del
Hospital Pediatrico y iniciar el proceso. El Servicio de Adolescencia
Pediatrico se conectara con su par en Hospital Adultos. Es importante
en procesos tan importantes, complejos, con multiples barreras y
trascendentales en la vida de los pacientes sean abordados por
equipos multidisciplinarios que puedan abordar la conflictiva
particular desde distintos angulos y con diferentes miradas. Tan
fundamental como el enfoque estrictamente uroldgico, lo sera la
evaluacion clinica integral, aspectos vinculados a salud mental o de

ser necesario servicio social.
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2- Rotacién obligatoria de los Residentes de Urologia por
Hospitales Pediatricos: cumplimiento durante la residencia de
Urologia de la Rotacién (obligatoria) por Uropediatria durante 3
meses. Eso se debe reforzar en los programas de Residencias y
Hospitales habilitados para Formacién. Obligatoriedad con objetivos y
tiempos determinados de rotacidn en subespecialidades quirlrgicas y

en neurourologia y urodinamia pediatrica.

Los médicos urdlogos deben estar capacitados para abordar el
periodo de transicion del paciente con patologia crénica. Los médicos
centrados en adultos no solo deben cuidar la condicion cronica,
también abordar cuestiones basicas como independencia,
interacciones sociales, imagen corporal, salud sexual, fertilidad,
adicciones y ansiedad. El pediatra necesita encontrar un médico
centrado en el adulto dispuesto a aceptar al paciente, y convertirse
en un coordinador de atencién médica.

Las rotaciones tienen una duracién de tres meses en general,
donde el foco estd puesto principalmente en la observaciéon de
cirugias uroldgicas pediatricas y en consultorio de urologia general

pediatrica.

L]
, Servicio de Uropediatria de
o ‘ J Referencia en todas las

@ A -~ ﬂ . M Rotacién obligatoria por
( @ i | E g s 10

residencias de Urologia de la

1 - L LLH . (l Argentina

Algunos Hospitales Pediatricos de alta complejidad, cuentan con
secciones o areas de pacientes con Disfunciones Vesicales
neurogénicas (principalmente causadas por disrafismos espinales) y
de otras etiologias. Este subgrupo de pacientes, muchas veces tienen

un seguimiento crénico y necesitaran de la etapa de Transicién y de
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los centros de adultos. Por lo tanto es imprescindible, que los Médicos
rotantes puedan interiorizarse en el consultorio de este subgrupo de
pacientes y comenzar a comprender la patologia y las interdisciplinas
involucradas. Se ha comenzado a desarrollar el programa para
rotantes u observadores de centros adultos con objetivos y alcances.
Para éste ultimo punto sera necesario la obligatoriedad de Rotaciones
de Residentes de Urologia Adultos en su ultimo afio de formacion,
hacia los centros Pediatricos de referencia o tercer nivel de
complejidad. Esta Rotacion o pasantia incluird un programa definido y

establecido con los siguientes puntos a tener a considerar:

-> Adquirir conocimientos de la patologia mas frecuente de
Urologia Pediatrica

- Presenciar actividad de consultorio externo de Urologia
Pediatrica

=> Presenciar actividad de consultorio externo de Disfunciones
vesicales crénicas, NeuroUrologia y pacientes en Transicion
hacia el centro adultos.

- Presenciar actividades en area de estudios urodinamicos.

-> Participar de las reuniones, Ateneos de Servicio semanales,
Simposios, Congresos de la Sociedad Argentina de Urologia y
Capitulo de UroPediatria.

3- Dialogar directamente con el paciente en el consultorio y
ubicar a los padres o tutores como “acompanantes”, de manera
transitoria en la entrevista o consulta de seguimiento. Los pedidos,
recetas y érdenes deben ser entregados al paciente, para que el
mismo sea el que comience a solicitar los turnos de algunos estudios,
como ecografia renovesical y urodinamia. Siempre con la observacién
de sus padres o tutores; que intervendran cuando el paciente lo
requiera, pero con la consigna de que el paciente debe procurar “no

pedirle ayuda, en lo posible”. Este ejercicio o juego se desarrolla
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dentro del Hospital Pediatrico. Lo conveniente es que este proceso

comience en la preadolescencia.

4- Roll Play del Urdlogo Pediatra que deriva el paciente “sin
acompafantes” hacia otro consultorio dentro del mismo Hospital,
hacia otro Urélogo Pediatrico (que actuara de Urélogo adulto) y
acompafnado de un Residente o rotante de un Hospital de Adultos,
como observador. Los padres o tutores del paciente, contemplaran en

el pasillo, observando la escena.

5- Durante el seguimiento, pedir al paciente lo solicitado en la
consulta anterior. Indagar cobmo se ha desenvuelto con las consignas

y cuanto ha necesitado de asistencia de sus cuidadores.

6- El Urdlogo Pediatrico debera averiguar qué servicios de
Urologia pueden hacer el seguimiento de éste tipo de pacientes: de
acuerdo a lugar de residencia de cada paciente, de cobertura de
asistencia, de necesidades de otras especialidades especificas a cada
caso, de preferencias, etc. Este flujo de informacion se generara a

través de los colegas Rotantes u observadores.

7- El Urélogo Pediatrico deberd conectarse con el Servicio y el
Colega Urélogo seleccionado para comunicarle que el paciente lo
visitara en alguna fecha elegida. Se deber3, invitar al Colega a tomar

conocimiento del resumen de Historia clinica, verbal o por mail.

8- Se informara al Paciente dénde y cuando pueden visitar al

Centro de adultos y al Servicio de Urologia.

9- El paciente debe tener teléfonos del centro o area que dejara

y de la nueva.

10- El Urdlogo de Adultos debera poder informar al Urdlogo
Pediatrico de las primeras consultas y ambos deberan disefar un plan

de seguimiento, un plan de resolucién de cuestiones o problemas
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pendientes. Ejemplo: Cuando realizar ecografia renal y vesical,

Urodinamia, laboratorio, cirugia pendiente, etc.

11- En el centro de adultos, un servicio de Adolescencia, en
coordinacién con el Servicio de Urologia guiara los otros aspectos no
uroldgicos necesarios para cada caso. Ejemplo: Ginecologia y
obstetricia, Andrologia, Sexologia, Traumatologia, Neurocirugia,

Gastroenterologia, Psicologia, etc.
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