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CAPITULO |

RESUMEN

Antecedentes

La adolescencia es una etapa dificil, especialmente en pacientes
con enfermedades crénicas, ya que estan en riesgo de tener mal control
de su enfermedad, interrumpir su atencién médica, asi como presentar
problemas de salud mental y de adaptacion social. Existe poca
informacion acerca del paso del paciente reumatolégico de la
adolescencia a la adultez, asi como la intervencidéna través de una Clinica

de Transicion y sus posibles efectos.

Materiales y Métodos

Se cred la Clinica de Transicion, un modelo multidisciplinario
y sistematico para mejorar la calidad de atencion de adolescentes con
enfermedades reumaticas. Participaron pacientes adolescentes con
padecimientos reumaticos, que cumplieron 1 afio de seguimiento o
completaron3 visitas en la Clinica de Transicién de Julio del 2017 a Julio
del 2019. Se realizéen cada visita valoracion por parte de psicologia,
reumatologia  pediatrica,  psiquiatria, = reumatologia,  nutricion,

rehabilitacion y trabajo social.

Resultados

Se incluyeron 26 pacientes, la edad media fue de 17.3 afios, siendo
la enfermedad mas comun AlJ (54%). En los pacientes con AlJ se
observo un aumento del nimero de pacientes en remisién de 28% a 64%
posterior a la intervencién. La puntuacion JADAS en la 1, 2 y 3 visita

tuvieron un promedio de 10.2, 11.5 y 4.5, respectivamente. Las medias



se compararon utilizando T de Studenty la diferencia de medias entre la
visita 2 y 3 fue de 7 (p=0.01), en cuantoa lo nutricional el 27% contaba

con peso bajo disminuyendo posterior a la



intervenciéon a 12%.

Conclusiones

El proceso de transicion se deberia realizar en todos los pacientes
adolescentes con enfermedades crdnicas, es imprescindible lograr una adecuada
transicion, fortaleciendo puntos débiles que prodrian presentarse al padecer
alguna enfermedad reumética, existe evidencia de que una transicion deficiente
conlleva a un aumento de la morbilidad y mortalidad. Con este modelo de Clinica
de Transicion pudimos observar una disminucion en la actividad de la enermedad
los diferentes padecimientos reumaticos, asi como mejoria en el estado

nutricional de los pacientes.



CAPITULO I

INTRODUCCION

En las ultimas décadas hemos observado un incremento progresivo de la
supervivencia de nifios y adolescentes con enfermedades crénicas. Sabemos
gue uno de cada 10 adolescentes es portador de una enfermedad cronica, y de
estos el 90% sobrevive hasta la edad adulta. Entre los 18 millones de
adolescentes y adultos jovenes en Estados Unidos (EEUU), aproximadamente
una cuarta parte tienen enfermedades cronicas, incluyendo enfermedades
reumaticas. En Latinoameérica, si bien no tenemos cifras exactas, la demanda de

atencion sostenida es cada vez mas frecuente.1,2

Las enfermedades reuméaticas debutan en la adolescencia en un
porcentaje importante de casos, la artritis idiopatica juvenil (AlJ) lo hace en una
tercera parte de los casos y el Lupus Eritematoso Sistémico (LES) en una quinta

parte.s

Una caracteristica general de la poblacion adolescente es la vulnerabilidad
y el cuestionamiento de la autoridad. Por afladidura, en esta fase pueden surgir
conductas de que han de considerarse para prevenirse o tratarse
adecuadamente. Este dato es de gran importancia, ya que el 50% de los
pacientes con AlJ y depresidn reconocieron presentar su primer episodio entre
los 15y 25 afos.4 Por ello, la OMS establece como una de las grandesprioridades
en el manejo de estos pacientes, que los servicios que se encargan de su
seguimiento, aumenten el papel en la informacion, apoyo psicosocial, promocién

y prevencion de la salud.3

Los adolescentes con enfermedades crénicas suelen tener mayor
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dependencia familiar y se han asociado a conductas de riesgo, lo que hace que



el manejo clinico sea mas dificil, hay evidencia disponible y la experiencia clinica
sugieren que corren un riesgo particular de incumplimiento del tratamiento, en
particular de los medicamentos.z Es por esto que la adolescencia es el momento
en el cual los adultos deben promover y establecer comportamientos sanos y los
profesionales no deben ignorar su rol en la promocion de la salud y brindar guias

anticipadas a los pacientes con enfermedades reumaticas.s

Estos pacientes necesitan una atencion integral durante el periodo de
adaptacion a la vida adulta, sin embargo, solo 14% de 5400 adolescentes con
necesidades especiales de salud en EEUU recibieron una guia y apoyo
apropiados en el proceso de transicion a la edad adulta 3,4. Healthy People 2010
establecié como objetivo que los jovenes con enfermedades crdnicas recibieran
los servicios necesarios para realizar la transicion a la vida adulta en todos los

aspectos, incluidos salud, autocuidado, trabajo y vida independiente.3

Segun un estudio del Colegio Americano de Reumatologia, 45% de los
reumatologos pediatras se resisten a tratar pacientes mayores de 18 afios y 28%
de los reumatdlogos de adultos prefieren no atender a pacientes por debajo de
17 afoss, dejando en claro la dificultad para obtener recursos de salud adecuados

para estos pacientes.

En general, se acepta que las personas jévenes con enfermedades
reumaticas y musculoesqueléticas deben prepararse con mucha antelacion para
lograr la transicibn exitosa a la atencibn de reumatologia en adultoss.
Tradicionalmente, los servicios de pediatria y adultos trabajan
independientemente y trasladan al paciente en funcion de la edad cronoldgica,
en algunos casos con un informe médico. Esta claro que esto no satisface las

necesidades de los jévenes, por lo que no se considera apropiado.z

Entendemos por transicion, el proceso activo y multidimensional de

preparacion, adaptacion e integracion paulatina de nifios y adolescentes con una
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patologia cronica a una unidad de adultos; este debe atender las necesidades
meédicas, psicosociales, vocacionales y educativas de los pacientes.ss La
transicion inicia en la adolescencia precoz pero no termina hasta que el joven
esta totalmente integrado en una unidad de adultos. Por otro lado, transferencia
hace alusion al momento del traslado del paciente con informacion clinica y
administrativa de una unidad pediatrica a otra de adultoss. Desafortunadamente,
en las enfermedades reumaticas, alrededor de 50% de las transferencias a la
reumatologia de adultos no tienen éxito. Estos pacientes tienen, por lo tanto, un

alto riesgo de resultados desfavorables.s

El consenso de la Academia Americana de Pediatria del 2002 define el
objetivo de la transicion como “maximizar el funcionamiento y potencial a lo largo
de la vida mediante la prestacion de servicios de salud de alta calidad, que
contindan sin interrupcion a medica que el individuo pasa de la adolescencia a la
edad adulta“s. Actualmente se sugiere que la transicion sea un proceso
programado y planificado entre los servicios pediatricos y de adultos, la familia 'y
los adolescentesi Los programas que facilitan la transicion deben proporcionar
servicios coordinados, flexibles y adecuados desde el punto de vista cronolégico
y de desarrollo, ademas, deben abordar las inquietudes de todos los jévenes y

apoyar su autonomia emergente o.

La nocion de transicion como un proceso paulatino y en conjunto, permiten
gue no sea vivida como un corte abrupto ni una pérdida para ninguno de los
actores, como sucede en la mayoria de las experiencias de transferencia, sino
como parte del crecimiento del pacienteio. Los proveedores de la transicion
deben reconocer que estos pacientes presentan necesidades médicas y
psicologicas complejas, por lo que profesionales entrenados deben de tratar a

estos pacientes 7.

La transicion de la atencion pediatrica a la de adultos se conoce

actualmente como uno de los factores clave para el manejo correcto de las



enfermedades cronicas al inicio de la infancia s. Existe evidencia de que una
transicion deficiente, la falta de seguimiento posterior a la transicion y la
adaptacion fallida a la atencién de adultos conllevan a un aumento de la

morbilidad y mortalidad 11.

Aungue no se ha definido ningin modelo estandar para la atencion de
transicion, se han desarrollado varias declaraciones de posicion y directrices para
ayudar a los proveedores médicos a brindar la mejor atencion a pacientes en
transicion y reducir los riesgos asociados con la transferencia incorrecta a

servicios para adulto s.

Una transicidn exitosa es importante en los pacientes con AlJ ya que esta
enfermedad continla en la edad adulta; aproximadamente la mitad de los
pacientes tienen una enfermedad persistentemente activa o experimentan brotes
de enfermedad después de la adolescencia, y muchos de ellos alun requieren
teraia antirreumatica. s Durante la transicién a la atencion de adultos, también hay
una tendencia hacia una mayor actividad de la enfermedad. Aproximadamente la
mitad de los jovenes con artritis reumatica de inicio juvenil ingresa a la edad
adulta con enfermedad activa. En pacientes con inicio en la infancia de lupus
eritematoso sistémico (LES), hay evidencia de una mayor actividad de la

enfermedad en el afio siguiente a la transicion.12

En un estudio retrospectivo, de 31 pacientes con enfermedades
reumaticas cronicas, el 58% tenia una enfermedad activa cuando se transfirieron
a clinica de adultos, el 30% fueron hospitalizados el afio anterior a la transferencia
y el 30% experimentdé un aumento de la actividad de la enfermedad en el afio
posterior a la transferenciaz, .en cambio en otro estudio realizado se reporto un
77% menos de probabilidad de hospitalizacion en los pacientes que tuvieron una

transicion exitosa.s
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Actualmente, existen multiples modelos de transicion que aunque varian
en su estructura y roles ,coinciden en estos procesos para lograr una transicion
adecuada: 1) preparacion, 2) transferencia de atencion, y 3) integracion en la
atencion de salud de adultos.12 Una revision sistematica reciente, que examino
57 estudios de transicion en enfermedades cronicas, identificé las siguientes
barreras comunes para la transicion: acceso a la atencion médica/seguro,
creencias/expectativas del paciente, padre y proveedor, relaciones, el

conocimiento y habilidades del adulto joven 2

La Sociedad Britanica de Reumatologia Pediatrica desarrollé un programa
integral de transicion de atencion médica para jovenes con artritis que parece
tener un impacto positivoz,13. Se basa en examinar las necesidades de las partes
clave en el proceso de transicion (jévenes, familias y proveedores). Aunque el
programa se realiza a nivel local, esta respaldado por una politica que establece
un estandar nacional para la atencion en torno al tema de la preparacion para la

edad adulta 13.

El Centro Nacional de Recursos sobre Transicion (Got Transition)
desarrolld los “Seis elementos centrales de la transicion”, los cuales definen un
proceso clinico secuencial con un conjunto de herramientas para uso de los
servicios de adultos y pediatria 14. Estos elementos incluyen el desarrollo de
politica de transicion, seguimiento del progreso de la transicion, planificacion de
la transicion, integracion del adulto joven en un modelo de atencion para adultos
y monitorizacion de la finalizacion de la transicion y el cuidado continuo en adultos

14,15.

Idealmente, el proceso debe ser continuo, coordinado y adaptado a las
caracteristicas psicolégicas y sociales del paciente, el contexto clinico y la
disposicion del paciente y la familia al cambio. Este objetivo se puede lograr a
través de la institucion de "clinicas conjuntas” que incluyen tanto pediatras como

médicos adultos.



Existen multiples experiencias estructuradas de atencion a la transicion en
pacientes con enfermedades reumaticas que pueden adaptarse a nuestro
contexto particular y sociosanitario. Sin embargo, a pesar de las mdultiples
recomendaciones y de que los especialistas estan de acuerdo en la necesidad
de estos programas, estudios realizados en Norteamérica e Inglaterra muestran

una escasa prevalencia de estos.7, 4

En el afio 2017, motivados por las necesidades de esta poblacion que ha
ido en ascenso, se cred en nuestro hospital un programa de transicion para
adolescentes con enfermedades reumaticas, el cual es un modelo multidsiplinario
y sistematico para poder mejorar la calidad de atencidén y retroalimentar las

politicas de transicién en nuestro pais.

En ella se incluyen a todos los pacientes mayores de 15 afios, durante
cada visita el paciente recibe valoracién por parte de nutricién, trabajo social,
psicologia, psiquiatria, rehabilitacién reumatologia pediatrica y reumatologia. La
transicion se lleva a cabo en 8 fases. En la primera se explica el proyecto al
paciente, cinco intermedias con una transicion gradual de la atencion durante la
clinica en la que cada paciente pasa a la siguiente fase alcanzar los objetivos
planteados en cada una de ellas. En la Ultima, 12 meses posteriores a la

transicion, se realiza la transferencia a la Clinica de Reumatologia de adultos.
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CAPITULO Il

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las enfermedades reumaticas son un problema frecuente en los
adolescentes con un fuerte impacto tanto en lo fisico como en lo emocional del
individuo y sus familias. Aunque el proceso de transicion se deberia de realizar
en todos los pacientes en la adolescencia no se lleva acabo en la mayoria de los

pacientes en Latinoamérica.

Actualmente se desconoce el niumero de casos en la poblacion pediatrica
con enfermedades reumaticas en nuestro estado, asi como el numero de
pacientes adolescentes que pierden el seguimiento de control de su enfermedad

en la transicién adolescencia- adultez.

Es por esto que es imprescindible lograr una adecuada transicion de la
etapa adolescente a la adulta fortaleciendo puntos deébiles que podrian
presentarse al padecer alguna enfermedad reumatoldgica, todo esto para
conseguir que el adolescente tenga la mejor atencion médica y psicosocial

posible para integrarse plenamente con la mayor independencia la vida adulta.



CAPITULO IV

JUSTIFICACION

Hay poca informacién acerca del manejo del paciente con enfermedad
reumatica en su paso de la adolescencia a la adultez, asi como la intervencion a
través de una Clinica de Transicibn y sus posibles efectos sobre los

padecimientos.

La transicion de la atencion es una intervencion compleja, existen pocos
estudios disponibles con respecto a la evaluacién del proceso de transicién y falta

claridad sobre qué resultados son relevantes para determinar el éxito del proceso.

Al obtener datos sobre el curso de las enfermedades reumaticas durante
el proceso de transicion nos permitira identificar caracteristicas especificas,
problematicas particulares, barreras y riesgos en este grupo de pacientes, con lo
qgue se podra mejorar la calidad de la atencion y retroalimentar las politicas de

transicion en nuestro pais.
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CAPITULO VI

OBJETIVOS

OBIJETIVO GENERAL

Describir el curso de la enfermedad durante el primer afio de la clinica de

transicion en adolescentes con padecimientos reumaticos.

OBJETIVO SECUNDARIOS

Evaluar escalas de actividad en los diferentes padecimientos que se ven

en la Clinica de Transicion.

Evaluar escalas de remision en los diferentes padecimientos que se ven

en la Clinica de Transicion.

Analizar la relacion de factores sociodemograficos, clinicos y con el nivel

de actividad de los diferentes padecimientos.



CAPITULO VIl

MATERIAL Y METODOS

Poblacion de estudio

Fue un estudio prospectivo, descriptivo y longitudinal de pacientes
mayores a 15 afios de edad que acudieron a la Clinica de Transicion para
Adolescentes con Enfermedades Reumaticas del Hospital Universitario “Dr. José
Eleuterio Gonzalez” en la ciudad de Monterrey, N.L. México, y completaron 1 afio

de seguimiento.

Para la seleccién de sujetos se tomaron en cuenta los siguientes criterios
de inclusion:
e Pacientes adolescentes con alguna enfermedad reumética que
acuden a la Clinica de Transicion de Julio del 2017 a Julio del 2019
e Pacientes que completen al menos un afio de seguimiento en la

Clinica de Transicion.

Se excluyeron pacientes con expedientes sin registro de actividad de la

enfermedad y pacientes con menos de 3 citas anuales en Clinica de Transicion.

Se eliminaron pacientes que perdieron su seguimiento en la Clinica de

transicion

Durante cada consulta en la Clinica de transicion se realiz6 una
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valoracién al paciente por parte del equipo de reumatologia pediatria/adultos,

trabajo social, psiquiatria, nutricion, rehabilitacion y psicologia.



Documentandose durante la primera visita informacion demogréfica de los
pacientes; edad estado civil, ocupacién, escolaridad, género y nacionalidad.
Durante cada visita el estado nutricional del paciente con talla, peso e IMC, asi

como la remision y actividad de la enfermedad.

Las escalas aplicadas fueron las siguientes:
JADAS: actividad de la Artritis Idiopatica Juvenil.
MEX-SLEDAI: indice de actividad del Lupus Eritematoso Sistémico.
CMAS: escala de evaluacion de la miositis infantil

DAS: indice de actividad de dermatomiositis

Andlisis Estadistico

El andlisis se realiz6 utilizando el paquete estadistico datos con el
Software SPSS v24 para Windows y se utilizé estadistica descriptiva con
frecuencias y medidas de tendencia central seguiin corresponda. Se evaluaron los
riesgos y diferencias con pruebas paramétricas y no paramétricas dependiendo

de las caracteristicas de las variables.
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CAPITULO VI

RESULTADOS

Se incluyeron 26 pacientes, de los cuales, 18 del género femenino (69%).
Con edad de 15 a 20 afios, la edad media de la poblacién fue de 17.3 afios.

En cuanto a su escolaridad, 61% se encontraban cursando el bachillerato,
23% licenciatura, 8% secundaria y 8% no se encontraban estudiando en ese

momento. Dos pacientes (8%) trabajaban y estudiaban simultdneamente.

Tabla 1. Caracteristicas demogréficas
FRECUENCIA PORCENTAJE(%)

GENERO Masculino 8 30.8
Femenino 18 69.2
OCUPACION Estudiante 20 76.9
Trabajador 1 3.8
Ambos 2 7.7
Ninguno 3 11.5
ESCOLARIDAD | Secundaria 2 7.7
Bachillerato 16 61.5
Licenciatura 6 23.1
Ninguna 2 7.7
EDAD (ANOS) 15 2 7.7




16

25

23.1



17 6 23.1
18 4 15.3
19 6 23.1
20 2 7.7

En la evaluacion del estado nutricional, se clasificé a los pacientes de
acuerdo a su IMC (peso bajo, peso nhormal, sobrepeso y obesidad).
Encontrandose durante la primera visita el 50% (13) con peso normal, 27% (7)
con peso bajo, 19.2% (5) con sobrepeso y obesidad el 3.8 % (1). Para la tercera
valoracion durante la Clinica de Transicion se observo una disminucion de los
pacientes con peso bajo a un 12% (3) y aumento del nUmero de pacientes con
IMC normal a 64% (16).

Grafica 1. IMCen 1,2 y 3 visita
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De los pacientes ingresados durante este estudio el diagndstico mas

frecuente fue Artritis Idiopética Juvenil (AlJ) con un total de 14 pacientes (53.9%),



seguido de Lupus Eritematoso Sistémico (LES) 6 pacientes (23.1%), Miopatias 4
pacientes (15.4%), Esclerosis Sistémica (ES) 1 paciente (3.8%) y Vasculitis 1
paciente (3.8%). Tabla 2

Tabla 2. Enfermedades Reumaticas

FRECUENCIA PORCENTAJE(%)

ENFERMEDAD | AlJ 14 53.9
REUMATICA | LES 6 23.1
Miopatias 4 15.4
Esclerosis 1 3.8
Sistémica
Vasculitis 1 3.8
Total 26 100

Se incluyeron 14 pacientes con diagndstico de AlJ, 9 del género femenino
(64%), con una edad media de 17.2 afios. En cuanto a su ocupacion, 78.5% (11)
son estudiantes 43% (6) de bachillerato, 35% (5) licenciatura y 14% (2)

secundaria.

Nutricionalmente 21.5% (3) de los pacientes se clasificaron como peso
bajo manteniéndose asi posteriormente de la intervencion, al inicio el 100% de
ellos con enfermedad activa, disminuyendo en la tercera visita a 33% (1). El 50
% (7) con un peso normal, de este grupo posterior a la intervencion 1 paciente
paso a sobrepeso, a su ingreso 71.5%(5) con enfermedad activa, disminuyendo
a 28.5% posterior a la intervencion. El 21.5% (3) con sobrepeso para la tercer
visita disminuy6 a 14.2% (2), de ellos el 33.3% con enfermedad activa antes y
posterior a la intervencién. Por ultimo 1 paciente (7%) con obesidad y enfermedad

activa, manteniéndose sin cambios durante el estudio.

Previo a la intervencion se observé al 40% (2) del género masculino con
enfermedad activa, posteriormente se evidencié disminucion del JADAS (20 a 9)
27



para la tercera visita, por su parte las pacientes del género femenino previo a la
intervencion el 89% (8) se encontraba con enfermedad activa, disminuyendo al

33%(3) para la tercera visita.

La puntuaciéon JADAS en la 1, 2 y 3 visita tuvieron un promedio de 10.2,
11.5y 4.5, respectivamente. La diferencia de medias entre la visita 2 y 3 fue de
7 (p=0.01, IC 95% 1.6-12.4). Asi mismo, se evidencioé un aumento del nUmero de

pacientes en remision de 28% a 64% para la tercerca visita. Gréafica 2

Grafica 2. JADAS en 1, 2 y 3 visita
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Se incluyeron cuatro pacientes con diagnostico de Dermatomiositis
Juvenil, 3 (75%) del género femenino. De ellos el 50% de los pacientes de 18
afios de edad, 25% de 17 afios de edad y 25% de 16 afios de edad. Todos ellos
con escolaridad de bachillerato, 3 (75%) de ellos son actualmente estudiantes y
1 (25%) es empleado.



Nuticionalmente durante la primera visita el 75% (3) de los pacientes con
Dermatomiositis Juvneil contaban con peso bajo y solo el 25% (1) con un peso
normal, posterior a la intervencion para la tercera visita se pudo observar una
disminucion del porcentaje de pacientes con peso bajo a 25% y aumento de peso

normal a 75%.

Se valor6 el indice de actividad (DAS) en todas las visitas, observandose
una disminucion del puntaje de la visita 1, 2 y 3 con un pormedio de 9, 6.2y 4
respectivamente. Asi como una disminucion en el puntaje de cada uno de los

pacientes en cada visita. Grafica 3

Grafica 3. DA S por paciente visita 1, 2 y 3.
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Se incluyeron 6 pacientes con diagnéstico de LES, 4 del género femenino
(66%), con una edad media de 18 afos. En cuanto a su ocupacion 5 (71%) son

estudiantes y 1 (29%) es trabajador, el 100% con escolaridad de bachillerato.

Nutricionalmente, previo a la intervencion de la Clinica de Transicion, 4
pacientes con peso normal (66%), 1 con peso bajo (17%) y 1 paciente con
obesidad (17%). Para la tercera visita con un amento en el numero de pacientes

con peso normal a 5 (83%) y el paiente con obesidad no presenté cambios.



CAPITULO IX

DISCUSION

La adolescencia es una etapa dificil, especialmente en pacientes con
enfermedades cronicas, ya que estan en riesgo de tener mal control de su
enfermedad, interrumpir su atencién médica, asi como presentar problemas de
salud mental y de adaptacion social. Por lo cual se han creado Clinicas de
Transicion siendo su objetivo la preparacion, adaptacion e integracion paulatina
de niflos y adolescentes con una patologia cronica a una unidad de adultos.7 Por
lo que la necesidad de transicion ya no es debatible y es importante la evaluacién

objetiva del proceso y la determinacion de qué define una transicion exitosa 4

No se encontraron en la literatura estudios acerca del los efectos de una
Clinica de Transicién en México para pacientes con enfermedades reumaticas lo
cual concuerda con un estudio realizado en el afio 2006 que incluia 10 centros
ingleses el cual demostré que tan sélo el 3,1% de los adolescentes con AlJ
estaban incluidos en estos programas aungue la mayoria de los reumatélogos
apoyan el desarrollo de programas de transicion, en especiallos que incluyen un

enfoque médico, psicosocial y educacional.

Aunque hay diversos articulos que tratan sobre las unidades de
transicion, pocos programas se describen en detalle en la literatura; la mayoria
de estas unidades estan desarrolladas en poblaciones con AlJ y, con menor
frecuencia, a pacientes con LES. En una pequefia cohorte de 23 pacientes
descrita en ltalia, los autores concluyen que en el caso de pacientes con LES el
objetivo primordial para los médicos debe ser el control de la adhesion al

tratamiento, especialmente en pacientes con enfermedad activa o riesgo de
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complicaciones severas?



En este modelo de Clinica de Transicién se valora a los pacientes en
conjunto por parte de los departamentos de reumatologia adulos y de pediatria,
lo cual consideramos un buen punto de préactica clinica ya que en un estudio
realizado en Japon en el 2018 los pacientes que acudieron a una Clinica de
transicion refirieron que una atencibn combinada por parte de reumatologia
pediatrica y de adultos es ideal para los pacientes con AlJ.12 asi mismo se ha
descrito que esta conexion entre los especialistas garantiza el éxito de una clinica

de transicion 1.

Varios estudios han demostrado que la mala atencion de transicion, la
falta de seguimiento posterior a la transicion y el ajuste fallido a la atencién de
adultos conducen a menos citas médicas y un deterioro en la salud.s2y por el
contrario un proceso de transicidon efectivo aumenta la capacidad del paciente
para manejar las responsabilidades personales de salud y, lo que es mas

importante, mejora los resultados a largo plazo s.

Se ha descrito que durante la transicion a la atencion de adultos hay
una tendencia hacia una mayor actividad de la enfermedad. Aproximadamente la
mitad de los jovenes con AlJ ingresa a la edad adulta con enfermedad activa.s,
esto se pudo corroborar en nuestro estudio ya que en la primera visita previa ala
intervencion el 71% de los pacientes con AlJ tenian enfermedad activa , la cualse

pudo disminuir para la tercera vista a un 36%.

En nuestro estudio pudimos observar una diminucion en la actividad de
la enfermedad en los pacientes con AlJ y dermatomiositis posterior a la
intervencion en la Clinica de transicién asi como mejoria en el estado nutricional
de los pacientes, todo esto ya que con este modelo de Clinica de transicion se
ofrecio a los pacientes un valoracién integral en cada visita y se realizaron los
cambios necesarios para que los pacientes pudieran obtener los mejores

resultados posibles y tener un mejor control de su enfermedad , todo esto
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fomentando el autocuidado y la independencia de los pacientes en esta etapa

tan dificil.

Como limitantes de este estudio tenemos que nuestra muestra es muy
pequefia para obtener resultados estadisticamente significativos ,asi mismo a
pesar de que pudimos observar una disminucion en la actividad de la enfermedad
solo se valor6 el primer afio de los pacientes en esta clinica, por lo que no
podemos decir si los pacientes a largo plazo tendran una Transicion exitosa al
departamento de reumatologia adultos ,asi mismo aun no se define cuales con
los criterios para poder valorar un transicion adecuada , por lo que es necesario
mas estudios en pacientes con este tipo de patologias para poder comparar

resultados y mejorar las bases de la Transicién en nuestro pais.

Entre las fortalezas del estudio, tenemos que no se encuentra en la
literatura estudios que hablen sobre los efectos de una Clinica de Tansicion en
adolescentes con enfermedades reuméaticas en nuestro pais. Al conocer dichos
datos, nos brinda un camino de oportunidades para en un futuro realizar mas
estudios con una muestra mas grande y poder valorar la actividad de la
enfermedad de los pacientes antes, durante y después de la transicion, y de esta
forma poder mejorar las directrices de Transicidn en nuestro Hospital. Ademas,

implementarlo en mas hospitales y estados de nuestro pais.



CAPITULO X

CONCLUSION

El proceso de transicion se deberia realizar en todos los pacientes adolescentes

con enfermedades cronicas.

Es imprescindible lograr una adecuada transicion, fortaleciendo puntos débiles
gue prodrian presentarse al padecer alguna enfermedad reumatica, existe
evidencia de que una transicion deficiente conlleva a un aumento de la morbilidad

y mortalidad.

Con este modelo de Clinica de Transicion pudimos observar una disminucién en
la actividad de la enfermedad los diferentes padecimientos reumaticos, asi como

mejoria en el estado nutricional de los pacientes.
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CAPITULO Xl

BIBLIOGRAFIA

1 Zubarew Gurtchin T, et al. Servicios de transicion para la atencion de
adolescentes con enfermedades crénicas. Una necesidad urgente para Chile y
Latinoamérica. Rev Chil Pediatr. 2016

2 Adorin S. Transitions in Rheumatic Disease: pediatric adult care. Pediatr Clin N
Am 65 (2018) 867-883

3 LopezJC., Garulo DC. Transicién de pacientes reumaticos desde pediatria a las
unidades de adultos. Adolescere 2015; 11l (1): 44-56

4 Castejon I. Unidades de transicion para pacientes con patologia reumatica:
revision de la literatura. Reumatol Clin. 2012;8(1):20-26

5 McDonagh JE. Shaw KL. The impact of a coordinated transitional care
programme on adolescents with juvenile idiopathic arthritis. Rheumatology
2007;46:161-168

6 Walter et al. Successful implementation of a clinical transition pathway for
adolescents with juvenile-onset rheumatic and musculoskeletal diseases.
Pediatric Rheumatology (2018) 16:50

7 Calvo I. et al . Consensus of the Spanish society of pediatric rheumatology for
transition management from pediatric to adult care in rheumatic patients with
childhood onset. Rheumatol Int (2015) 35:1615-1624

g Conti. F et al. Patients with juvenile idiopathic arthritis become adults: the role of

transitional care. Clinical and Experimental Rheumatology (2018); 2-9



9 S.R. Bloom et al. Health Care Transition for Youth With Special Health
Care Needs. Health

10 Ugo, Florencia y Carniglia, Luis la transicién del paciente cronico.
investigacion descriptivo-exploratoria con metodologia
cualitativa.(2009)

C
ongreso Internacional de Investigacion y Practica Profesional en
Psicologia XVI Jornadas de Investigacion Quinto Encuentro de

Investigadores en Psicologia del MERCOSUR.

11Burke et al. the transition of aolescents with juvenile idiopathic arthritis
or epilepsy from paediatrics health- care services to adult health- care
service. Journal of child health care. (2018): 1-27

12 Sabbagh et al. Pediatric rheumatology: addressing the transition to
adult- orientated health care. Open Access Rheumatology: Research and
Reviews (2018):10, 83-93

13 Scal P et al. Preparing for adulthood: health care transition counseling for

yputhwith arthritis. Arthritis care & research , Volume 61 Isuee 1

14 Got Transition’s Six Core Elements of Health Care Transition.

Disponible en t: www.gottransition.org. February 5, 2013.

15 Mc Manus et al. Pediatric to Adult Transition: A quality improvement

model for primary care. Journal of Adolescent Health 56 (2015) 73-76


http://www.gottransition.org/

	DEDICATORIA Y/O AGRADECIMIENTOS
	TABLA DE CONTENIDO
	2. INTRODUCCIÓN …………………………………………………………3
	9. CONCLUSION…………………..…………………..……..………..... 23

	INDICE DE TABLAS
	INDICE DE GRAFICAS
	JADAS en 1, 2 y 3 visita…………….……………………….......................17

	LISTA DE ABREVIATURAS
	CAPITULO I
	RESUMEN
	Antecedentes
	Materiales y Métodos
	Resultados
	Conclusiones


	CAPITULO II
	INTRODUCCIÓN

	CAPITULO III
	PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

	CAPITULO IV
	JUSTIFICACIÓN

	CAPITULO VI
	OBJETIVOS
	OBJETIVO SECUNDARIOS

	CAPITULO VII
	MATERIAL Y METODOS
	Población de estudio
	Análisis Estadístico


	CAPITULO VIII
	RESULTADOS

	CAPITULO IX
	DISCUSION

	CAPITULO X
	CAPITULO XI

