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“Nuestros éxitos se han unido a nuestros fracasos 
para ser hoy nuestros problemas”

Dra. Josefa Rodríguez Rodríguez “El impacto de enfermedades crónicas en la familia y comunidad”  Hospital Garrahan 
5° Congreso de Pediatria SAP

Pacientes crónicos



Canadá: 18,3% EEUU : 12,8% Gran Bretaña: 
10,6%

Argentina 10.000.000 de < de 15 años.
Con afecciones crónicas  2.000.000 

Pacientes con enfermedad crónica: 10 y 20 %

Algunos Datos

Ocupan el 40% de la internación en los servicio pediátricos 

Usan 7 veces más los servicios de salud 

1-Dra. Josefa Rodríguez Rodríguez Redes del sur “El impacto de enfermedades crónicas en la familia y comunidad” Hospital Garrahan 5°
Congreso de Pediatria SAP
2-Flores y col. Niños y adolescentes con necesidades especiales de atención en salud: prevalencia hospitalaria y riesgos asociadosRev 
Med Chile 2012; 140: 458-465

Chile: Egresos
1994: 35,2%
2012: 60,8%



Tener una deficiencia biológica, psicológica o cognitiva; evolución 
mayor de un año; y presencia de uno o más de los siguientes 
criterios:

• limitación de las funciones del área física, cognitiva, emocional o 
del desarrollo y crecimiento social

• dependencia de: fármacos, dietas especiales, terapias 
especializadas, servicios médicos, uso de artefactos de asistencia, 
necesidad de asistencia personal y de atención médica o de 
servicios relacionados –psicológicos o educacionales– más allá de lo 
usual para un adolescente de la misma edad

Paciente Crónico

S.M. Sawyer, S. Drew, M.S. Yeo, M.T. Britto Adolescents with a chronic conditions: Challenges living, challenges treating Lancet, 369 
(2007), pp. 1481–1489



 Pone el acento en la enfermedad

 La idea de cronicidad desalienta a ciertos grupos
y personas.

 El nombre “crónico” está más cercano al estigma

 El concepto “crónico” evoca más bien el abordaje     
exclusivo desde el sector salud

“Enfermedad crónica”



En 1998 McPherson et al. da un enfoque multidimensional e integral a 
este tipo de pacientes, definen el concepto de

NANEAS «niños y adolescentes con necesidades 
especiales de atención en salud » 

Pacientes que por tener una condición de salud crónica tienen 
necesidades que van más allá de las promedio de los niños de su 

misma edad.



NANEAS
Son un grupo emergente y heterogéneo de niños y jóvenes que presentan 

distintos problemas de salud, cuya complejidad es variable. 

Existe consenso en que deben ser clasificados y cuidados en función de sus 
necesidades y no de sus diagnósticos. 

Estas necesidades se clasifican en 6 áreas:
a) atención por especialistas; b) medicamentos de uso crónico; c) alimentación 
especial; d) dependencia de tecnología; e) rehabilitación por discapacidad; y f) 
educación especial

Clasificación de NANEAS basada en el requerimiento de cuidados de baja, 
mediana o alta complejidad, con el fin de definir un plan de trabajo que 
distribuya la participación de los distintos niveles de atención

Juan Carlos Flores Cano y col. Modelo de atención y clasificación de «Niños y adolescentes con necesidades especiales de atención en 
salud-NANEAS»: recomendaciones del Comité NANEAS de la Soc Chilena de PediatríaRev. chil. pediatr. vol.87 no.3 Santiago jun. 2016



ADOLESCENTES CON ENFERMEDADES CRONICAS

Necesitan:
•Control médico 
especializado
• Medicamentos
•Tecnología médica
•Terapia de 
rehabilitación 

Retraso 
puberal

Problemas 
escolaridad

Dificultades para 
insertarse en el 
medio social, 
escolar y laboral;  
discriminado o 
autodiscriminarse

Limitación 
económica 

Familia

ADOLESCENCIA  
DIFICULTOSA

Sexualidad 
Consumo
Rebeldía



DUELOS DEL 
ADOLESCENTE

Por los padres de la     
infancia

Por el cuerpo infantil

Por la identidad infantil

TRABAJOS DEL 
ADOLESCENTE

Definir identidad sexual

Tener autonomía

Establecer sistema de 
valores

Proyectar el futuro

ADOLESCENCIA/ADOLESCENCIAS



Por ser la adolescencia un tiempo de rápido crecimiento y
cambios fisiológicos, acompañados por importantes
procesos de individuación y socialización, el manejo de
una condición crónica durante este período constituye un
importante desafío para el individuo, su familia y el
equipo de salud

Y el  adolescente con patología crónica??

Suris, J., Michaud, P & Viner, R. (2004). The adolescent with a chronic condition. Part I: Developmental issues.Archives of Disease 
Childhood, 89(10), 938-942.



PEDIATRICO

 Agradable

 Divertido

 Colorido

 Más personal

 “Me conocen todos”

 “Me siento cuidado”

Salir de la atención pediátrica a la de adultos

McCurdy C, et al. Prog Transplant. 2006

Y  ADEMAS!!!!!

ADULTO
 Muy clínico

 Funcional

 Básico

 Impersonal

 “Soy un paciente mas”

 “Siento desapego”



Y los médicos??????



“Es la determinación y planificación para    
transferir los servicios de salud, empleo y 
destrezas  de diario vivir de adolescentes y 
adultos jóvenes con enfermedades y 
discapacidades  crónicas a un sistema 
orientado a adultos, partiendo de uno 
centrado en facilidades para niños”

TRANSICION

Patience White  MD 1997



El proceso de transición comienza en la adolescencia
temprana, pero no termina hasta que el adulto joven está
totalmente integrado en una unidad de adulto.

Reumatol Clin 2012;8:20-6 - Vol. 8 Núm.1 DOI: 10.1016/j.reuma.2011.06.008



Cual seria la edad???? 

Aunque la edad recomendada para la trasferencia del paciente es   
entre 16 y 18 años , el proceso de transición debería comenzarse a 
los 11 años, ya que a esta edad ya se pueden ver beneficios y el 
paciente es más receptivo, cualidad que va perdiendo a medida que 
entra en la adolescencia. 

L.P. Robertson,J.E. McDonagh,T.R. Southwood,K.L. Shaw Growing up and moving on. A multicentre UK audit of the transfer of 
adolescents with juvenile idiopathic arthritis from paediatric to adult centred care Ann Rheum Dis, 65 (2006), pp. 74-80

El proceso de transición debe ser flexible dada la heterogeneidad del          
paciente adolescente y la heterogeneidad de la patología.

J.E. McDonagh,K.L. Shaw Health care transition counseling for youth with arthritis: comment on the article by Scal et al 
Arthritis Rheum, 61 (2009), pp. 1140-1141



En 2002 se desarrolló un documento de consenso por 
parte de la Academia Americana de Pediatría, la 
Academia Americana de Médicos de Familia y la Sociedad 
Americana de Medicina Interna en el que se establecían 
los pasos imprescindibles para asegurar una transición 
con éxito. 



UNIDADES DE TRANSICIÓN
aspectos de  importancia

INFORMACIÓN: al paciente como a su familia, sobre el diagnóstico, 
pronóstico y manejo de la enfermedad, así como riesgos y beneficios de 
las distintas terapias. 

DESARROLLAR HABILIDADES: necesarias para ser parte activa en el 
cuidado de su salud, mejorar su capacidad de comunicación, toma de 
decisiones y negociación. 

IDENTIFICAR PROFESIONALES: interesados y apoyarlos en su 
entrenamiento y que puedan aportar apoyo y experiencia.

PARTICIPACIÓN MULTIDISCIPLINARIA:  el paciente y su familia  
/entorno, los médicos especialistas y el médico de pediatra/clínico, los 
educadores, los servicios sociales y administrativos

Pero como????



Coordinador de la unidad  
designado específicamente a tal 
fin. 

El coordinador se ocuparía de 
revisar, actualizar y evaluar el buen 
funcionamiento de la unidad. 

Esta labor es importante ya que se 
ha descrito una falta de 
comunicación entre especialistas, 
familia y pacientes.

COORDINADOR DE LA UNIDAD DE TRANSICIÓN  

K.L. Shaw,T.R. Southwood,J.E. McDonagh, Developing a programme of transitional care for adolescents with juvenile idiopathic
arthritis: results of a postal survey Rheumatology (Oxford), 43 (2004), pp. 211-219



Asegurar el cuidado médico de alta calidad, apropiado 
para cada etapa del desarrollo y su continuación de 
forma ininterrumpida mientras el individuo va 
transitando de la  adolescencia hacia la adultez

Metas durante la transición



• Menor adherencia al tratamiento y al seguimiento, con 
el consecuente riesgo de pérdida del órgano 
trasplantado en pacientes con trasplante renal (Schiavelli
R, Hospital Argerich, Buenos Aires, 2008)

• Mayor proporción de hospitalizaciones en jóvenes con 
diabetes (Naskhla M, et al. Pediatrics 2009)

• La calidad del cuidado médico de los jóvenes con 
discapacidad física declina después de la transferencia 
a servicios de adultos (Beresford B. Child Care Health Dev 2004 )

Consecuencias no deseables durante la transición



1.Fomentar el respeto mutuo

2.Confidencialidad

3.Evitar prejuicios al valorar al 
adolescente.

4.Continuidad y consistencia

5.Realizar las visitas sin sus padres

6.Disponer de tiempo necesario para 
el paciente.

7.Tratar otros temas importantes 
de salud. 

Recomendaciones para el manejo del paciente adolescente

1-G.J. Reid,M.J. Irvine,B.W. McCrindle,R. Sananes,P.G. Ritvo,S.C. Siu Prevalence and correlates of successful transfer from pediatric to adult health
care among a cohort of young adults with complex congenital heart defects Pediatrics, 113 (2004), pp. e197-e205J.E. 
2-McDonagh Growing up and moving on: transition from pediatric to adult care Pediatr Transplant, 9 (2005), pp. 364-372

Hogar
Educación/Ejercicios
Actividades/Afectos/Ambicion
Drogas/Dietas/ Vehiculos
Sueño
Sexualidad



PROGRAMAS PARA LA TRANSICION DE 
ADOLESCENTES CON PATOLOGIAS CRONICAS

Estados Unidos: GotTransition. Org

Canadá: Sickids foundation-good2go

Chile: Comité de NANEAS (Soc. Chilena de Pediatría)

Argentina:   seguimos trabajando………



18 años
Necesidad de 

cuidados especiales 
en salud

Papel esencial del 
pediatra en 

adquisición de 
autonomía

Modelo de gestión 
compartida

Énfasis en adquisición 
gradual  de  

responsabilidad y toma de 
decisiones en relación a la 

salud. Automanejo y 
MONITOREO

Sickkids Foundation (Canada) 
Programa de transición

GOOD 2 
GO

SickKids. 555 University Avenue. Toronto, Ontario. Canada





Estimado médico de adultos, 
Nombre es un paciente de edad de nuestro consultorio pediátrico que se 
transferirá a su consultorio el día de 
este año. Su principal afección crónica es afección, y sus afecciones 
secundarias son afecciones. Los medicamentos y especialistas relacionados 
con Nombre se mencionan en el paquete de transferencia adjunto  que incluye 
su resumen médico y plan para emergencias, plan de atención médica y 
evaluación de grado de  preparación para la transición. Nombre actúa como su 
propio tutor y tiene seguro médico de acuerdo al plan  de seguros hasta la edad 
de edad. 
Nombre fue mi paciente desde edad y conozco muy bien su estado de salud, 
historial médico y especialistas. Tendría mucho gusto en prestarle asistencia 
con cualquier consulta durante las etapas iniciales de la transición de nombre a 
un médico de adultos. Le ruego que no dude en ponerse en contacto conmigo 
por teléfono o por correo electrónico si tiene otras preguntas. 
Muchas gracias por su deseo de asumir el cuidado de este/a joven. 
Muy atentamente, 





Lizama M, Ávalos M, Vargas N, Varela M, Navarrete C, Galanti M, Orellana J, Comité NANEAS Sociedad Chilena de Pediatría. Transición al 
cuidado de la vida adulta, de niños y adolescentes con necesidades especiales de atención en salud: recomendaciones del comité NANEAS de la 
Sociedad Chilena de Pediatría. Rev. Chil Pediatr 2011; 82(3); 238-244





Nuestra tarea desde 2006

NUESTRO DESAFIO



NIÑEZ ADOLESCENCIA  JUVENTUD         ADULTEZ-VEJEZ  

PEDIATRA CLINICO
 Atención Integral

Concepto de oportunidades 
perdidas

 Espacio  de contención para 
la     familia y acompañantes
Promover autonomía 

progresiva 
Secreto  medico y 

Confidencialidad
ESPECIALISTA 
DE NIÑOS ESPECIALISTA 

DE ADULTOS



“La falta de políticas en la atención de los enfermos
crónicos atendidos en los hospitales pediátricos, hacia
los de asistencia a adultos, significa la pérdida de
esfuerzos, recursos y lo más importante, el descuido
del estado de salud de los pacientes”

Kennedy A, Sawyer S. Transition from pediatric to adult services: are we getting it right? Curr Opin Pediatr 2008;20:403-9

MUCHAS GRACIAS!!
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