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ABSTRACT

Transition for young adults with special health care needs: recommendations of the Committee 
on NANEAS of Pediatric Chilean Society

Medicine in the world has changed, and Chile hasn’t been left out of this reality. Advances in therapies 
for chronic diseases, neonatal intensive care, and critical care, have made children survive and impro-
ve infant mortality rates, with an increase in the number of children and adolescents with chronic illnes-
ses and special health care needs. The special pediatric care of these patients has been developed in re-
cent years, however, the transition to an adult health care model is a diffi cult experience for the patient, 
family and medical teams. The purpose of this document is to provide recommendations for the health 
personnel and authorities in Chile, to deliver an adequate and healthy transfer from the pediatric to the 
adult health care teams, which is called “Transition”
(Key words: Transition, Special health care needs, chronic diseases, adolescents).
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RESUMEN

La medicina en el mundo ha evolucionado y Chile no se ha quedado fuera de esta realidad. Los avances en 
las terapias para enfermedades crónicas, los avances en unidades de neonatología y cuidados críticos, han 
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conseguido que muchos niños sobrevivan, mejorando las tasas de mortalidad infantil, pero con un aumento en 
el número de niños y adolescentes con enfermedades crónicas y necesidades especiales de atención en salud. 
El cuidado pediátrico de este grupo de niños y adolescentes ha sufrido un desarrollo en los últimos años, sin 
embargo, el traspaso a los cuidados del adulto con necesidades especiales es una experiencia difi cultosa para 
el paciente, su familia y los equipos de salud. El propósito de este documento es entregar y proponer recomen-
daciones a las autoridades y al personal de salud de Chile, que faciliten un adecuado y saludable traspaso de 
los cuidados desde el equipo pediátrico al de equipos que atienden adultos, lo que es llamado “Transición”. 
(Palabras clave: Transición, necesidades especiales, enfermedades crónicas, adolescentes).
Rev Chil Pediatr 2011; 82 (3): 238-244

Introducción

NANEAS y Transición
La medicina en el mundo ha evolucionado 

enormemente y Chile no se ha quedado fuera 
de esta realidad. Los avances en las terapias 
en unidades de neonatología y cuidados críti-
cos, han conseguido que muchos niños sobre-
vivan después de accidentes o enfermedades 
agudas graves. Así también, el desarrollo de la 
microbiología y farmacología ha logrado que 
muchos niños portadores de patologías cróni-
cas sobrevivan a enfermedades graves o con-
diciones genéticas que, en décadas anteriores, 
eran incompatibles con la vida1,2. Todo lo an-
terior ha permitido una mejoría en los índices 
de mortalidad neonatal e infantil, pero con un 
aumento en el número de niños y adolescentes 
con enfermedades crónicas, quienes alcanzan 
la adultez hasta en un 85%3.

Al observar esta realidad, debemos recono-
cer nuestra responsabilidad y considerar que la 
mejor sobrevida implica que no todos los niños 
lo hacen con resultados satisfactorios, desarro-
llando secuelas y dependencia a medicamentos 
y tecnología y, por ende, necesidades especia-
les de atención en salud, para procurar que su 
sobrevivencia sea óptima y con una adecuada 
calidad de vida. Así hablamos de niños y ado-
lescentes con necesidades especiales de aten-
ción en salud: NANEAS. 

El término NANEAS, en forma muy gene-
ral, se refi ere a aquellos niños y jóvenes que 
por ser portadores de una enfermedad cróni-
ca o de una condición de salud que los hace 
vulnerables, tienen necesidades que van más 
allá de las del general de los niños4. Los defi -
niremos como aquellos que, por su condición 

de salud, en comparación con la población ge-
neral, están más expuestos a sufrir hospitali-
zaciones y que éstas se prolonguen por sobre 
lo esperado, están expuestos a más cirugías, a 
más controles de supervisión de salud y tienen 
mayor riesgo de morir5.

Los NANEAS están sobreviviendo a eda-
des mayores y gran parte de ellos siguen sien-
do controlados por pediatras o sub-especia-
listas pediátricos durante la adultez joven, sin 
reconocer que en la medida que crecen, se ha-
cen adultos y se suman a sus necesidades, los 
cuidados propios de un adulto. 

Tenemos entonces que realizar una dura au-
tocrítica a nuestro desempeño como pediatras, 
donde nuestra visión paternalista ha impedido 
entregar a nuestros pacientes las herramientas 
necesarias para que se hagan cargo de tomar 
decisiones en el sentido de lograr el autocui-
dado en su adolescencia y cuando alcanzan la 
edad adulta.

Es por eso que es urgente realizar protoco-
los para un adecuado traspaso de este grupo de 
pacientes adolescentes y sus familias, a equi-
pos de profesionales de la salud especialistas 
en la atención de adultos. Este traspaso de los 
cuidados es conocido como transición6. 

Objetivos de la transición 
El objetivo principal de una transición sa-

ludable es entregar al paciente y su familia una 
atención integral, especializada y continua a lo 
largo de toda la vida. Por otra parte, los objeti-
vos específi cos son:
• Planifi car una atención adaptable a las ne-

cesidades individuales, las que cambian en 
la medida que el paciente progresa en el de-
sarrollo físico, intelectual y social.
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• Preparar al adolescente y su familia a un 
proceso de cambio y crecimiento desde la 
dependencia a la independencia y desde el 
cuidado de terceros al autocuidado. 

• Entregar educación y herramientas al pa-
ciente para un traslado de cuidados sin pro-
blemas, evitando la ansiedad de separación, 
tanto de parte del paciente y la familia, 
como del equipo pediátrico.

• Preparar al equipo pediátrico para una se-
paración programada y adecuada.

• Preparar al equipo de adultos para una re-
cepción acogedora, que facilite la adap-
tación del joven y su familia a los nuevos 
cuidados.

Estrategias para transición exitosa
Una transición es exitosa cuando la transfe-

rencia del cuidado es el resultado de un proceso 
activo, planifi cado y fl uido, sin interrupciones, 
como parte de un continuo en el cuidado indi-
vidual de la persona con necesidades especia-
les de atención en salud (PNEAS), más que un 
traspaso administrativo de una consulta a otra6.

Wang7, plantea que las estrategias de tran-
sición deben ser basadas en un modelo ecoló-
gico, donde la transición se planifi ca y estruc-
tura de manera que el adolescente es el centro 
y prioridad de las actividades del programa de 
transición, sin embargo, ese individuo interac-
túa en diferentes niveles con un entorno íntimo 
y más externo, que infl uye en su desarrollo e 
independencia, como son su familia, amigos, 
cuidadores, programas y equipos de salud y 
sistemas de salud y las relaciones entre ellos, 
por lo que propone que un programa de tran-
sición debe planearse para cada adolescente, 
y adaptado a las interrelaciones que crea con 
cada uno de los niveles de su entorno.

Situación en Chile
En la segunda mitad del siglo XX, Chile 

realizó rápidas transiciones epidemiológica y 
demográfi ca, con un descenso veloz de la mor-
talidad infantil8 que llevó –y está llevando– a 
un incremento de PNEAS.

Junto con estos cambios, en el último tercio 
del siglo pasado ocurre un cambio sociológi-
co caracterizado por la organización del sector 

de salud estatal y el crecimiento del sector de 
salud privado, basado en el pago y benefi cio 
individual-familiar de los cotizantes. De esta 
forma, el incremento de PNEAS, debe ser en-
frentado por un sistema de salud mucho más 
complejo que el del pasado. 

En ese contexto, la situación actual se ca-
racteriza por: 

a) Un incremento muy probable y no cuantifi -
cado de PNEAS, donde en la actualidad la 
información disponible es dispersa y frag-
mentada.

b) La responsabilidad del cuidado de PNEAS 
se ha ido desarrollando en el área de la Pe-
diatría y, en medida creciente, en el sector 
estatal. Algunas condiciones están incluidas 
en el sistema de garantías explícitas (GES), 
lo que proporciona una base excelente para 
mejorar la situación en forma ordenada y 
con el respaldo de los sectores que toman 
decisiones.

c) El sector privado ha crecido con los seguros 
de salud y las empresas de hospitalización 
domiciliaria, las que facilitan una atención 
especializada y tecnología para el cuidado 
diario de este grupo de personas.

d) Las recomendaciones sobre requisitos exi-
gidos para el cuidado están desarrollándose 
y haciéndose más complejas y completas; 
pero su cumplimiento e integralidad es de-
fi citario. 

e) La presencia de un equipo de salud emisor, 
generalmente constituido por pediatra y es-
pecialistas pediátricos que se encargan del 
cuidado integral del paciente y su familia.

f) La presencia de un equipo de salud receptor, 
constituido generalmente por el especialis-
ta en la patología principal del paciente, 
centralizando el cuidado en la enfermedad 
principal, dejando parcializada la atención 
y perdiendo lo benefi cioso del cuidado in-
tegral.

g) Existencia de escasa documentación res-
pecto a la experiencia local del cuidado 
y transición de PNEAS9. Experiencias in-
ternacionales muestran un real benefi cio 
cuando la transición ocurre en forma co-
ordinada y planifi cada10-12 y centrada en el 
individuo. 
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Difi cultades de la transición 
Es una realidad que la Transición tiene difi -

cultades13,14, Lotstein15 destaca las difi cultades 
en un grupo de adultos jóvenes que experi-
mentaron la transición, destacando incluso un 
período en el que los pacientes dejan de recibir 
atención. 

Luego de realizar un taller sobre transición, 
organizado por este Comité, donde participa-
ron profesionales de la salud relacionados con 
los cuidados de PNEAS, se lograron identifi -
car las difi cultades a los que se enfrentan equi-
pos médicos y pacientes, lo que se resume en 
los siguientes puntos:
a) Desconocimiento del número de PNEAS 

en Chile, sus características y la dimensión 
de sus necesidades.

b) El cambio en el equipo de cuidadores de sa-
lud ocurre a los 15 años, y corresponde con 
un periodo crítico de la vida de la persona, 
donde hay cambios físicos, de identidad, 
educacionales y sociales propios del ado-
lescente. 

c) El traspaso a los 15 años, pone en evidencia 
la escasa formación de los equipos de salud 
para el cuidado de adolescentes y adultos 
jóvenes con necesidades especiales.

d) Persistencia del cuidado del adolescente y 
adulto joven por parte del equipo pediá-
trico, acostumbrado a un trato paternalista 
que impide la independencia y no fomenta 
el autocuidado.

e) Ansiedad de separación por parte del pa-
ciente y la familia hacia el equipo pediá-
trico, en especial por la falta de trabajo 
preparatorio para el cambio de equipo de 
cuidado.

f) Traspaso de los cuidados a equipos de sub-
especialistas de adultos, sin médico de ca-
becera, con pérdida en la visión integral de 
la atención en salud.

g) Difi cultad de adaptación al nuevo estilo de 
relación médico-paciente, donde hay cam-
bio en el tipo y nivel de apoyo, cambios en 
los procesos de consentimiento y toma de 
decisiones y una percepción subjetiva de 
disminución de la tolerancia y sensibilidad 
de los profesionales de la salud con respec-
to a los temas psicosociales y de discapaci-
dad.

h) Escaso trabajo coordinado entre pediatras, 
especialistas en adolescencia y médicos 
de adultos. Es frecuente que el pediatra 
no presente a la familia ante quien será el 
nuevo médico responsable, quedando mu-
chas dudas sin solución. Si bien en algunos 
sectores de la pediatría y la medicina del 
adolescente, hay interés por el tema de la 
transición, los grupos que cuidan la salud 
de los adultos parecen menos conscien-
tes y participativos en la transición de las 
PNEAS.

i) Inadecuada transferencia de información, 
la cual implica más que un simple resumen 
con una larga lista de medicaciones o de 
exámenes. 

j) Trabajo sobre la improvisación más que en 
la programación de los cuidados.

Tomando en consideración que el sistema 
de salud Chileno debe asegurar el cuidado per-
manente durante el ciclo vital de las personas, 
más aún si ellas se encuentran en una situación 
vulnerable, el comité NANEAS de la Socie-
dad Chilena de Pediatría pretende entregar re-
comendaciones respecto a un traspaso de los 
cuidados de PNEAS y entregar lineamientos y 
estrategias para lograr una transición saluda-
ble.

Recomendaciones del comité NANEAS

Recomendaciones generales
El cuidado de PNEAS, sean éstos, niños, 

adolescentes o adultos, requiere de una aten-
ción multidisciplinaria entrenada, para caute-
lar su integridad y cuidado continuo a lo largo 
de la vida6. Además requiere de un trabajo en 
red, lo que implica conexión y comunicación 
constante entre los grupos de cuidadores, con 
participación de la comunidad y grupos de 
apoyo, abogando siempre por el cumplimiento 
de los derechos de la infancia, de las personas 
con discapacidad y por los derechos humanos.

La programación de la transición exige 
un esfuerzo a nivel de Salud Pública para ca-
racterizar al grupo de PNEAS, por medio del 
fomento en la investigación destinada a cuan-
tifi car y describir la epidemiología y caracte-
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rizar las necesidades de las PNEAS. Interesa, 
en especial, saber cuántos están o se acercan 
a la transición y cuáles son las especialidades 
y equipos que deben atenderlos. De la mis-
ma forma, podremos así responder a pregun-
tas como: ¿Dónde pueden ser derivadas las 
PNEAS mayores de 18 años?, ¿Cómo obtener 
información sobre su evolución integral pos-
terior?, ¿En qué momento del ciclo vital se 
hacen evidentes las secuelas?, ¿Cuáles son los 
factores protectores y de riesgo?, ¿Cuál es su 
expectativa de vida, de acuerdo a cada condi-
ción de salud?

La educación sobre PNEAS y sus necesida-
des y el entrenamiento de competencias en su 
cuidado, deben ser parte de la formación de pre 
y postgrado de todas las carreras de la Salud, 
fomentando y favoreciendo el cuidado inte-
gral, multi e interdisciplinario de las PNEAS16.

Recomendaciones específi cas
I. Planifi cación de la transición

La transición no corresponde a un día es-
pecífi co, sino a un periodo de traspaso, que 
requiere de preparación de todos quienes se 
involucran en el cuidado, incluso el paciente 
que debe ser preparado para su autocuidado.

El período de traspaso se recomienda que 
ocurra durante la adolescencia, comenzando el 
proceso de preparación del traspaso desde los 
14 años6,17. 

Se recomienda organizar los cuidados de 
manera que el cuidado pediátrico sea hasta los 
18 años, con un proceso de transición entre los 
14 y 18 años. También se recomienda capaci-
tar a los profesionales y sensibilizar a los cen-
tros de salud, sean estos públicos o privados, 
para crear programas de transición individua-
les y adaptados a las necesidades identifi cadas 
en cada persona7.

II. Formación de los equipos
Un programa de transición debe compren-

der trabajo en equipo multidisciplinario con 
participantes médicos y profesionales de la 
salud especialistas en pediatría, adolescencia 
y de la etapa adulta, y especialistas en salud 
mental. 

Características ideales del equipo de salud 
emisor: Debe ser constituido por un pediatra 

general o médico de familia con conocimien-
to en el cuidado de NANEAS que actúe como 
médico de cabecera, que sea “director de or-
questa” en la coordinación del trabajo mul-
tidisciplinario de especialistas pediátricos, 
especialmente aquellos especialistas en salud 
mental, médicos de adolescencia y profesio-
nales de la salud no médicos, involucrados en 
la atención integral del niño/adolescente y su 
familia. El equipo emisor debe dar herramien-
tas claras para educar en el autocuidado e in-
dependencia, e informar de la transición desde 
que se asume el cuidado. Debe dirigir un pro-
ceso para preparar al adolescente y su familia 
y dar tiempo para resolver problemas antes del 
traslado y permitir la adaptación.

Características ideales del equipo de salud 
receptor: Se recomienda que sea constituido 
por médicos internistas o médicos familiares 
que actúe como “médico de cabecera” del pa-
ciente y sea quien logre coordinar las activida-
des con los especialistas necesarios para el cui-
dado del adulto joven. Este equipo debe estar 
entrenado en el cuidado de un adulto joven con 
necesidades especiales y estar preparado para 
atender a jóvenes con distintas experiencias 
de atención en salud (buenas y malas), con un 
largo recorrido en distintos centros de salud, 
con la vivencia de hospitalizaciones frecuentes 
y con familiares altamente conocedores de la 
patología del o la joven con enfermedades o 
condiciones crónicas.

El médico de adultos puede implementar 
un estilo de relación médico-paciente tendien-
te a discutir los planes de tratamiento con el 
paciente, esperando que éste cumpla con los 
planes terapéuticos adoptados de mutuo acuer-
do, sin embargo, debe adaptarse a las capaci-
dades de cada paciente. 

Es deseable que ambos equipos trabajen en 
conjunto y en red, pediatras, médicos de ado-
lescentes y médicos de adultos, de manera de 
obtener una transición planifi cada, transfi rien-
do los cuidados en forma ordenada, informada 
y gradual.

Ambos equipos deben dar especial impor-
tancia al desarrollo de destrezas de los jóvenes 
para que participen activamente de su propia 
atención, basado en el tratamiento de la patolo-
gía, en la promoción de la salud y prevención 
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de las enfermedades asociadas a su condición 
basal. 

El desarrollo de un adolescente que crece 
con una condición crónica a menudo es diferen-
te a la de un adolescente perfectamente sano, 
y marca el desarrollo de su identidad, la forma 
de relacionarse con sus pares y la capacidad de 
adaptación a ambientes adversos. Un retardo 
en el desarrollo de la independencia tiene im-
portantes consecuencias en el funcionamiento 
social, y no es raro que provoque problemas de 
confrontación en la etapa de transición o cuan-
do se enfrenta a un nuevo equipo.

El paciente y la familia: Es necesaria la par-
ticipación activa de la familia, en especial de 
aquellos jóvenes que no tienen independencia 
por presentar discapacidad física y/o intelec-
tual. Por su parte, el joven debe participar en 
el proceso de selección de su médico tratante, 
para asegurar que el médico de transición esté 
dispuesto a tratarlo de manera abierta y afec-
tuosa, que enfatice el proceso de desarrollo de 
independencia.

Interacción entre los equipos: El equipo 
emisor y receptor debe estar en constante con-
tacto para facilitar la transición. Gran parte de 
los estudios sobre transición exitosa se basan 
en grupos de una patología específi ca, o en 
reportes de experiencias subjetivas de grupos 
pequeños7, por lo que no hay sufi cientes es-
tudios bien diseñados que muestren modelos 
concretos para replicar. Por un lado, el control 
en paralelo de ambos equipos pudiera ser poco 
efi ciente, duplicar esfuerzos y recursos, y co-
rrer el riesgo de que el periodo de transición 
sea más prolongado de lo planifi cado y que 
se generen discordancias de opiniones por la 
forma de trabajar de los equipos pediátricos y 
del adulto. Por otro lado, reportes de encues-
tas a los usuarios refi eren un bajo porcentaje 
de oportunidad de conocer al equipo receptor 
antes de la transición efectiva7, por lo que sería 
recomendable preparar al paciente y su fami-
lia para la transición, coordinar un control en 
conjunto con ambos equipos, de manera de in-
troducir al paciente y sus cuidadores, para lue-
go continuar los controles solo con el equipo 
receptor y mantener el “feedback” del proceso 
entre los equipos. 

Los sistemas de salud como integrantes del 

equipo: Se debe hacer partícipe y responsable 
de una transición adecuada a los sistemas de 
atención sanitaria primaria, secundaria y ter-
ciaria, hospitalaria y domiciliaria, pública y 
privada, que permitan un trabajo efectivo y 
efi ciente en red, permitiendo el acceso a salud 
equitativo e igualitario, respetando los dere-
chos y deberes de las personas.

III. Traspaso de la información:
Es responsabilidad del equipo emisor llevar 

una fi cha médica actualizada, lógica, completa 
y legible, para el acceso de la información por 
parte de los sub-especialistas y equipo recep-
tor6.

En dicha fi cha se hace necesario tener re-
gistros de la historia completa del paciente, la 
red de apoyo familiar y social con que cuenta, 
diagnósticos actuales y antecedentes de pato-
logías resueltas, hospitalizaciones sufridas, 
medicamentos actuales y usados con anterio-
ridad, dando especial énfasis en medicamentos 
que han desencadenado efectos adversos o que 
no han dado resultado. Se debe conocer si el 
paciente tiene completo el esquema de vacu-
nación del programa nacional y si ha recibido 
vacunaciones complementarias. Es importante 
conocer el estado funcional y progresión de la 
enfermedad, condiciones asociadas, complica-
ciones, estudios radiológicos y de laboratorio 
de relevancia para los cuidados y seguimiento. 
Debe quedar por escrito los últimos controles 
de cada subespecialista y sus recomendacio-
nes, la historia nutricional, como se alimenta y 
por qué vía, cultivos microbiológicos y regis-
tro estricto de agentes infecciosos resistentes, 
estado puberal y de fertilidad, expectativas de 
vida y la adherencia familiar. Además, se de-
ben registrar todos los especialistas involucra-
dos en el cuidado multidisciplinario, médicos 
y no médicos y la planifi cación de la necesidad 
de control programado (anual, cada 6 meses, 
etc.). Esta fi cha, se recomienda que sea parte 
de un sistema de informática, al que todos los 
involucrados en el cuidado tengan acceso.

IV. Superar las difi cultades: 
Finalmente, es necesario asumir que ha-

brán difi cultades, lo que no debe interferir en 
el cuidado de las PNEAS. Se debe asumir que 
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las transiciones involucran cambios: nuevas 
expectativas, nuevas responsabilidades y re-
cursos distintos. Implica dejar atrás años de 
dependencia de un equipo de salud pediátrico 
y dejarlos atrás en forma efectiva, se logra por 
medio de una transición programada, fl uida y 
sin interrupciones, eliminando preocupacio-
nes individuales infundadas. Para vencer las 
difi cultades la comunicación honesta es fun-
damental entre todos quienes participan del 
proceso, de manera de evitar malos entendidos 
que perjudiquen el cuidado del joven, en espe-
cial se debe cuidar no parecer crítico de la rela-
ción médico-paciente previa y futura, así como 
del tratamiento médico pasado o el propuesto 
para el futuro del paciente18.

Conclusiones

Debido al aumento sostenido de PNEAS y 
a que la mayoría de ellos alcanza la adultez, 
es que se hace necesario planifi car programas 
de transición efectiva, donde todos los involu-
crados estén capacitados en los cuidados es-
peciales de atención en salud y en el proceso 
de transición, de manera de ofrecer las mejores 
oportunidades de salud que permitan un desa-
rrollo de la persona y la mejor de las oportuni-
dades para una calidad de vida adecuada a lo 
largo del ciclo vital.
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