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Transicion del adolescente con
enfermedad inflamatoria intestinal
desde la atencion pediatrica a la del

adulto

ELIZABETH NAVARRO!, JUAN C. OSSA?,
DANIELA SIMIAN?, RODRIGO QUERA*

Transition to adulthood of adolescents with
inflammatory bowel disease

Inflammatory bowel disease (IBD) is a prevalent chronic disorder, often
diagnosed during childhood. Studies have suggested that the incidence of IBD in
this group of patients is increasing. Children and adolescents with IBD frequently
have more extensive and severe disease than adults. Transition is an important
concept to ensure optimal health care management of adolescents and young
adult patients with chronic physical and medical conditions. During this process
there is a change in knowledge, attitudes and behavior towards the disease with a
responsibility that gradually shifts from parents to the patient. The success of the
transition process depends on the patient, pediatric and adult gastroenterologists.
Thus, providers need to understand how to start, maintain and finish this process.
When transition process is coordinated, staged and well planned, the adolescent
and young adult will acquire the tools needed to successfully self-manage his or
her own medical condition. Rather than a universal model of transition, each
institution needs to adapt the most efficient model. The aim of this article is to
review concepts pertinent to transition management for adolescents and young
adults with IBD.
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planificado y organizado con fines concre-

tos, del adolescente con una enfermedad
crénica, desde un sistema de atencién de salud
orientado al nifo hasta otro focalizado en la aten-
ci6én al adulto'. Constituye un proceso dindmico,
programado, que requiere de tiempo; no implica
s6lo la confeccién de un resumen de los antece-
dentes del paciente y su derivacion al especialista
adulto, lo cual constituye el traslado®. Su objetivo
es facilitar una atencién continuada que incluyala
normalizacién en el desarrollo social y emocional y
la adquisicién de habilidades necesarias para llevar
una vida independiente’.

l Entendemos como transicion al traslado

Laimportancia de los programas de transicién
se basa en dos aspectos fundamentales':

1. A medida que el adolescente se encamina hacia
la fase de madurez, sus necesidades médicas,
psicoldgicas y sociales cambian, por lo que la
atencion de salud deberia también adaptarse
y adecuarse.

2. Hay importantes diferencias entre la atencién
pediatrica y la del adulto (Tabla 1):

+ En Pediatria: el cuidado intenta ser multidis-
ciplinario, se focaliza en la familia, quedando
la toma de decisiones y el tratamiento a cargo
de los padres, teniendo el nifio/adolescente
un papel pasivo, con poca autonomia. Existe
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Tabla 1. Diferencias en el manejo de los pacientes con Enfermedad Inflamatoria Intestinal segun vision
del Gastroenterdlogo Infantil y Adulto (Adaptado de Martin de Carpi')

Manejo gastroenterologo infantil

Centrado en el crecimiento, pubertad y nutricion
Endoscopia: apoyo con anestesia (propofol)

Orientado en la familia

El nifo es un paciente especial. Existe un acercamiento al
nino

Actitud del médico: acoger, dedica més tiempo a la evolucién
y atencion de los pacientes

mayor habilidad en la deteccién y manejo del
retraso del crecimiento, ademds preocupaciéon
por el beneficio versus riesgo de estudios de
laboratorio, por el inicio de la experimenta-
cién sexual, alcohol, tabaco y drogas y por la
continuidad de la escolaridad.

+ Enadultos: el cuidado se centra en el paciente,
que debe tomar sus decisiones y hacerse cargo
de su tratamiento, las consultas suelen ser
mds breves y rdpidas. Hay mayor vigilancia
de condiciones secundarias como el cdncer,
osteoporosis y preocupacion por la fertilidad
y la suspension del hébito tabaquico.

Los periodos de transicién son criticos para la
evolucién de las enfermedades crénicas, ya que
al dejar la atencién pedidtrica, muchos pacientes
abandonan los controles médicos, llevando a un
mal control de la enfermedad, falta de adherencia
con suspension de los medicamentos y aumento
de la tasa de ingresos hospitalarios por descom-
pensacién*’.

A pesar de conocer la importancia de un pro-
ceso ordenado de transicion en las enfermedades
crénicas, existen pocos datos de los efectos de un
programa establecido en pacientes con EII, mi-
diendo resultados clinicamente relevantes, como
utilizacién de servicios de urgencia, adherencia
a medicamentos, tasas de complicaciones e in-
dicadores de calidad de vida®. El objetivo de este
articulo es revisar el proceso de transicion en la
EII, més alld del tratamiento farmacoldgico, con
el fin de mejorar la calidad de atencién de salud y
de vida de estos pacientes.
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Manejo gastroenterdlogo adulto

Centrado en el riesgo durante el embarazo, vigilancia neo-
plasias, nuevos farmacos

Endoscopia: mayoria de las ocasiones con sedacion (mida-
zolam)

Orientado al paciente, padres no son considerados en la
toma de decisiones

Paciente es uno mas, relacién neutral

Actitud del médico: mas distante, dedica menos tiempo a la
evaluacién de los pacientes

Evolucién de la EII en pediatria

El 15 a 20% de los casos de EII se diagnostica
antes de los 20 afios® ', constituyéndose en una de
las enfermedades digestivas mds importantes a la
que se enfrenta el gastroenter6logo infantil. Los
pacientes diagnosticados a menor edad tienden a
tener un compromiso mds extenso al debut y un
curso mds severo de la enfermedad, comparado
con aquellos que la inician en edad adulta''.

La colitis ulcerosa (CU) cldsicamente com-
promete desde el recto hacia proximal con una
extension variable; diversas cohortes muestran
que la colitis extensa es la forma de presentacién
mas frecuente®>!!.

En la enfermedad de Crohn (EC), el compro-
miso puede afectar cualquier segmento de la boca
al ano. En pacientes pedidatricos el compromiso de
la region ileocolénica es la localizacién mads fre-
cuente, teniendo mds de la mitad de los pacientes
compromiso del tracto gastrointestinal superior*>'!.

Elimpacto nutricional de la EIl en la poblacién
pedidtrica es constante, el bajo peso se presenta en
forma caracteristica en 85% de los nifios con EC
y al menos en 65% de los pacientes con CU>®. La
interferencia con el desarrollo puberal en pacientes
que debutan con la enfermedad tanto en estadio
prepuberal como puberal, se debe principalmente
al fracaso en inducir la remisién y como conse-
cuencia del compromiso nutricional y niveles ele-
vados de citoquinas proinflamatorias (como IL-6 y
TNF-a), las cuales influenciarian proteinas claves
en el crecimiento, como el factor de crecimiento
insulinico tipo 1 (IGF-1)*. También estos nifios
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presentan déficit de micronutrientes tales como
hierro, vitaminas D y B12, calcio y zinc. Estudios
han descrito niveles bajos de vitamina D hasta en
60% de la poblacién estudiada'®. Por esto, es nece-
sario prestar atencion a los aspectos nutricionales
y del crecimiento, con estricto seguimiento de las
curvas de peso, talla y desarrollo puberal.

El tratamiento médico busca inducir la re-
misién y luego mantenerla. En forma resumida,
en la EC dentro de los tratamientos para inducir
remision estan la nutricion enteral, los corticoes-
teroides y la terapia bioldgica (infliximab/adali-
mumab/certolizumab); para mantencién drogas
inmunosupresoras como las tiopurinas (azatiopri-
na/6-mercaptopurina) o metotrexato y también
terapia bioldgica'*®>. En CU, mesalazina/5-ASA
derivados, corticoesteroides y terapia bioldgica
pueden ser indicados en la fase de induccién; para
mantener la remision se pueden utilizar tiopurinas
y biolégicos''*'®!7. Las opciones terapéuticas se
consideran dependiendo del contexto del paciente
y su familia, el patrén clinico de la enfermedad, las
complicaciones y la disponibilidad de tratamien-
to. También es necesario evaluar los potenciales
eventos adversos y los beneficios de cada terapia.

Pese a los avances en la terapia farmacolégica,
algunos pacientes requerirdn cirugia. En la EC,
esta estrategia tiene como objetivo el manejo de
las complicaciones (estenosis, fistulas, enfermedad
perianal o refractariedad a terapia farmacoldgica),
describiéndose tasas de cirugias de 20% a los 3
afios del debut y 34% a los 5 afios'®. En CU, si
bien la colectomia remueve por completo el foco
de la enfermedad, mejorando la calidad de vida
y evitando los potenciales riesgos del tratamien-
to inmunosupresor, cabe mencionar que otras
complicaciones pueden desarrollarse, como el
compromiso del reservorio, incontinencia o afec-
tacion de la fertilidad®.

El éxito de la terapia depende de mantener el
tratamiento por largo tiempo. Tal como en otras
enfermedades crénicas, la falta de adherencia al
tratamiento varia entre 38 y 66% en nifios con EID,
pudiendo ser menores en adolescentes. Este es un
problema de dificil manejo, pues existen diversos
factores involucrados (familiares, educacionales
y psicologicos), por lo que las estrategias para
mejorar la adherencia también son multiples,
como educar al paciente, estimular el desarrollo de
autonomia e intentar manejo de factores familiares
y psicosociales.
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Otro punto critico en ninos y adolescentes es
la evaluacidn psicosocial, debido a que padecen de
una enfermedad crénica compleja. Aspectos como
escolaridad, actividades sociales y trastornos del
animo deben ser evaluados constantemente, pues
se ven afectados, sobretodo en cursos mas severos
e inestables de la enfermedad. Los adolescentes
habitualmente se sienten vulnerables, diferentes,
con poco control sobre sus vidas y dudas sobre
su futuro. Se han descrito tasas de depresién tan
altas como en 25% de los pacientes’, siendo fre-
cuentemente subestimada por familiares y por el
equipo médico.

En el proceso de transicion, el paciente ademds
debe comprender y adaptarse a cambios en los
objetivos que busca el clinico, desde lograr un
adecuado crecimiento y desarrollo en el cuidado
pedidtrico, a la preocupacion en aspectos como se-
xualidad, fertilidad y cdncer que enfatiza el adulto®.

EIl y neoplasias

Los nifos y adolescentes con EII estdn en riesgo
de desarrollar neoplasias a largo plazo dado la
temprana edad del diagndstico de la enfermedad,
la extensién y severidad de ésta y el tiempo de
exposicién a agentes inmunosupresores®. Los
pacientes con EII tienen un mayor riesgo de cancer
colorrectal asociado a menor edad al diagnésti-
co, enfermedad de larga data, mayor severidad
y extension, presencia de colangitis esclerosante
primaria y antecedentes familiares de cancer colo-
rrectal?’. Aunque en Pediatria, el cincer colorrectal
es una complicacion infrecuente, es importante
la vigilancia, ya que después de 10 afnos de diag-
nosticada la EII el riesgo aumenta gradualmente,
variando de una probabilidad de 4,4% a los 10
afnos, 8,6% a los 20 afios, hasta alcanzar 43% a los
35 afios del diagndstico®.

Los pacientes con EII presentan un mayor
riesgo de desarrollar otras neoplasias, como cén-
cer de piel”, siendo similar a aquellos sometidos
a trasplantes de 6rganos s6lidos que usan terapia
inmunosupresora. El riesgo de desarrollar cancer
de piel no melanoma y melanoma, aumenta con
el uso de tiopurinas y terapia bioldgica, respecti-
vamente**!. Por lo tanto, las recomendaciones
del uso de proteccién solar y de evaluaciones
dermatolégicas rutinarias son importantes en
estos pacientes.
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También se ha sefialado que pacientes con EII
tienen mayor riesgo de desarrollar linfoma, prin-
cipalmente asociado al uso de tiopurinas®*?*. Este
riesgo podria aumentar en pacientes con serologia
positiva para virus Epstein Barr®. Existe un tipo
de linfoma no Hodgkin, no relacionado con la
presencia de este virus, mds agresivo y resistente a
quimioterapia, el linfoma T hepatoesplénico, cuya
incidencia se ha visto aumentada. Se han reporta-
do aproximadamente 200 casos a nivel mundial,
de los cuales 36 corresponden a adolescentes con
EII en tratamiento con tiopurinas monoterapia o
asociado a biolégicos?*.

En resumen, los nifios que inician tratamiento
inmunosupresor tienen un riesgo acumulado para
el desarrollo de patologia maligna dado el tiempo
de evolucién de la enfermedad, siendo de vital im-
portancia la identificacién de los factores de riesgo
y una adecuada vigilancia de estas condiciones en
la nifiez y adolescencia.

Ell y fertilidad

En cuanto a la fertilidad, se ha planteado que
podria estar reducida por aspectos psicologicos,
secundario a procedimientos quirtrgicos y a la
actividad de la enfermedad®. Dentro del primer
punto, destaca la preocupacién por el embarazo
y posibles riesgos de la terapia farmacolégica. Por
otro lado, la colectomia total y la creacién del
reservorio provocan disminucién de la fertilidad,
probablemente debido a adherencias en la pelvis
u obstruccién secundaria de las trompas de Fa-
lopio®. En pacientes sin antecedentes de cirugia,
la fertilidad también puede verse afectada por
la actividad de la enfermedad?. En remision, el
embarazo tendria un efecto beneficioso en cuanto
a la evolucién de la EII, en cambio, en pacientes
con Ell activa, existe un mayor riesgo de una evo-
lucién desfavorable®®?. Respecto a los farmacos,
s6lo metotrexato y talidomida deben suspenderse
en el embarazo®. La terapia bioldgica es segura,
traspasa la placenta con niveles detectables en
el recién nacido hasta los 6 meses, lo que no ha
demostrado tener efectos deletéreos, recomen-
déndose solamente evitar las vacunas vivas en este
periodo de tiempo?¥.

La EII afecta en su gran mayoria a poblacién
en etapa fértil, por lo que el equipo tratante debe
lograr que el paciente adolescente entienda los
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efectos que la enfermedad y el tratamiento podrian
tener sobre la fertilidad.

Proceso de transicidn en pacientes pediatricos
con EII

En la EII, la mayor parte de los estudios sobre
este proceso se basan en opiniones de expertos,
encuestas y estudios descriptivos'. En el afio 2002
se establecieron recomendaciones a seguir para
crear un adecuado programa de transicién en
EIl, destacando que el proceso se debe iniciar al
comenzar la adolescencia, entre los 10 y 12 afios,
déndole gradualmente independencia y autono-
mia al paciente, conversando con él o ella y su
familia en relacidn a los beneficios de la transicidn,
logrando una relacién cercana con el gastroente-
rélogo de adultos, facilitando toda la informacién
médica y resiimenes necesarios®.

El paciente es el protagonista de este proceso,
esperdndose que durante este periodo adquiera
las habilidades para su autocuidado y autonomia
en la toma de decisiones. Se han desarrollado
multiples herramientas para evaluar el proceso de
transicion, como encuestas (TRAQ, SMART) que
se pueden usar en diferentes patologias crénicas
y otras especificas para EIl, como “Mi pasaporte
de Salud”, “IBD yourself” y “Lista chequeable de
Fishman”, que buscan evaluar las competencias
que idealmente deben adquirir los pacientes pre-
vio a su traslado, aunque ninguna de ellas ha sido
validada hasta la fecha®*. Estos instrumentos
pueden ayudarnos a detectar dreas especificas en
las que el paciente requiere atencioén, facilitando
la programacion de intervenciones, logrando una
mejor transicién al cuidado del adulto.

Estudios han demostrado que la adquisicién
de habilidades de autocuidado, relacionadas
al conocimiento y manejo de la enfermedad,
medicamentos y controles médicos, mejoran a
mayor edad del paciente asociado a una mayor
madurez; independiente del tiempo de evolucién
y severidad de la enfermedad®. Los jévenes que
han sido diagnosticados a menor edad suelen
presentar una enfermedad mds severa, no obstante
se involucran menos en las decisiones médicas de
su enfermedad, quedando esa responsabilidad en
sus padres, por lo que requieren mayor apoyo y
educacién para una transicion exitosa®. Por otro
lado, los adolescentes tienen menor adherencia a
controles y tratamiento que los adultos®, de ahi la
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importancia de un correcto proceso de transicion.
En estudios que han intentado analizar la
forma en que se transfieren los pacientes y las
limitaciones existentes en este proceso, en base
a encuestas realizadas tanto a gastroenterélogos
infantiles y adultos como a adolescentes con la
enfermedad, se ha encontrado diferentes tipos de
barreras en el proceso. En relacién al paciente, se
encuentran la falta de autonomia, de conocimien-
to de la enfermedad y del tratamiento®, ademds
manifiestan dificultades en el aspecto logistico,
como solicitud de horas médicas, encontrar un
especialista de adultos para continuar su cuidado
y dificultades con su prevision de salud®. Desde
el punto de vista de los gastroenterélogos, tanto
pedidtricos como de adultos, concuerdan que la
edad de transicién puede ser flexible, teniendo los
especialistas infantiles la funcién de introducir
tempranamente el concepto en los pacientes para
completar el proceso a los 18 afos. Los médicos
tratantes pedidtricos y adultos estiman que 35%
de los pacientes tiene insuficiente conocimiento
acerca de su condicién y tratamiento al momento
de la transferencia®, datos obtenidos de gastroen-
terélogos de adultos reportan que 55% de ellos
muestra déficit en conocimiento de su historia
médica y 69% en sus medicamentos®. Por otro
lado, los gastroenterdélogos pedidtricos estiman
que existe falta de coordinacién en el proceso en
34% de los casos’ y muestran mayor interés en par-
ticipar en unidades de transicion que los adultos.
Finalmente, en relacién a la organizacién delos
sistemas de salud, los problemas observados son
falta de tiempo de los involucrados, de espacio, de
financiamiento y de apoyo de otros servicios de
soporte como enfermeria, considerando que una
pequena cantidad de pacientes necesitaria some-
terse al proceso de transicién en forma regular®.
Debido ala falta de estudios clinicos aleatorios,
no hay un modelo tnico de transicién y no se ha
estudiado, hasta la fecha, cual es el mds apropiado,
por lo que cada institucién se adapta, dependiendo
de los recursos, localizacion geografica, cantidad
de pacientes y disponibilidad de especialistas adul-
tos e infantiles®. Dentro de los modelos estdn la
programacion de visitas conjuntas, tinica o multi-
ples, entre el equipo infantil y adulto, y la creacién
de una consulta especifica de transicion, que tiene
como objetivo la preparacién del adolescente para
el traslado, cuya coordinacién habitualmente estd
dada por una enfermera especializada en EII*°.
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Entrevistas a jovenes con EIl han mostrado que
mas de 20% de los mayores de 18 anos de edad ha
necesitado algiin tipo de ayuda en diversas tareas
para manejar adecuadamente su enfermedad*, lo
cual nos confirma la necesidad de intervencién
y educacién por el equipo de salud, pudiendo
involucrar otros profesionales, como asistentes
sociales y psicélogos.

La transicion se produce en diferentes mo-
mentos dependiendo del pais, en Europa y Cana-
dé debe producirse la transferencia a los 18 afios,
en cambio, en Estados Unidos de Norteamérica,
los pacientes pueden mantenerse en el seguro
médico de sus padres hasta los 26 afios, lo cual
disminuye su sensacién de autonomia®. En Chile,
la atencién pedidtrica termina a los 15 anos, sin
embargo, frente a patologias crénicas el traslado
suele retrasarse. Lo ideal es evaluar al adolescente
progresivamente sin sus padres para construir
una adecuada relacién médico-paciente, que pro-
mueva su independencia y confianza. El equipo
de trabajo debe estar formado por un gastroen-
ter6logo de adultos que tenga experiencia en el
manejo de pacientes jovenes con EII que hayan
debutado en la infancia. El gastroenterdlogo
infantil debe otorgar el mdximo de anteceden-
tes para permitir una adecuada atencién en el
futuro y preparar al paciente y su familia para la
transicion, discutiendo con ellos los beneficios
de este proceso.

Es importante considerar que la transferencia
se debe llevar a cabo idealmente con la enfermedad
estable, si hay una recaida en este periodo deberia
manejarse en conjunto con el equipo adulto que
continuard el manejo, sobre todo si hay necesidad
de cambio de fairmacos o cirugia®.

Nosotros proponemos que para obtener un
proceso de transicién favorable en nuestro pais,
éste debiera iniciarse entre los 12 y 14 afos,
con visitas conjuntas por el equipo infantil y de
adultos. El equipo pedidtrico debe ir otorgando
gradualmente mds autonomia al paciente, con
tiempo de visitas sin sus padres. En esta instancia
podria aplicarse algun tipo de cuestionario abre-
viado, de respuestas simples, como la lista usada
por Whitfield et al*, para asi poder establecer las
dreas a trabajar con el paciente en evaluaciones
conjuntas entre el gastroenterélogo infantil y el
de adultos, las cuales se podrian iniciar a partir de
los 14 afios, lo que permitiria alcanzar finalmente
una transferencia exitosa, alos 18 afios (Figura 1).
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Infantil Transicion

Nifios + padres

12a14aﬁos§ El4a 18aﬁos§
Evaluaciones combinadas
Gastroenterdlogo ﬂ ﬂ ﬂ ﬂ Gastroenterdlogo

E—

Traslado

Adulto

Adulto joven

Figura 1. Transicién en el manejo de los
pacientes con enfermedad inflamatoria
intestinal.

Conclusiones

El periodo de la adolescencia y de transicion
a los cuidados del adulto constituyen una fase
critica en el manejo de las enfermedades crénicas
que debutan en la infancia, por lo que los progra-
mas de transicién deberian establecerse como un
continuo de atencidn, adaptindose a los cambios
psicolégicos, fisicos y sociales propios de esta
etapa de la vida.

Dado el aumento que ha mostrado la EII
pedidtrica, es importante el desarrollo de progra-
mas organizados de transicién, que cuenten con
gastroenterdlogos infantiles y de adultos, en uni-
dades especializadas de EII, dado que el manejo,
las condiciones clinicas y las complicaciones de
la enfermedad son diferentes en cada etapa de la
vida. Esto constituye un gran desafio en nuestro
pais, donde no existe un programa establecido de
transicion, por lo que las derivaciones siguen sien-
do la confeccién de un resumen e interconsultas
que llevan los mismos pacientes y no un proceso
que culmina con un paciente capaz de manejar
su enfermedad con responsabilidad y autonomia.
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