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Adolescentes con epilepsia en transicion a la
medicina de adultos

Adolescents whit epilepsy in transition to adult
medical care

Sr. Editor:

El manejo de las enfermedades crénicas durante la
adolescencia es un gran desafio tanto para el paciente,
como para su familia y el equipo de salud, dado que la
responsabilidad en el cuidado y la toma de decisiones,
seran transferidas de forma progresiva desde el equi-
po de salud y la familia al adolescente’. Este no es un
evento aislado, sino un proceso dindmico y complejo
acorde al propio proceso de crecimiento e individua-
lizaciéon del adolescente. Este proceso, que incluye el
traslado planificado de los y las adolescentes desde el
sistema de salud pediatrico al de adultos, se ha deno-
minado transicién’.

La epilepsia es la enfermedad neuroldgica de inicio
en la infancia que con mayor frecuencia persiste du-
rante la adolescencia y edad adulta®. Esta constituye un
grupo muy diverso y complejo, con alta prevalencia de
comorbilidades™. Aproximadamente 40 a 50% de los
pacientes pedidtricos con epilepsia debe continuar con
controles y tratamiento farmacolégico en neurologia
durante la edad adulta. Esto conlleva en algunos casos
a un desarrollo emocional y social insatisfactorio de
los adolescentes, requiriendo contar con la confianza
necesaria en el equipo de salud y, en ocasiones, de un
manejo multidisciplinario®. En este contexto, la conti-
nuidad de los cuidados es central en el manejo de ado-
lescentes con epilepsia.

En nuestra unidad de Neurologfa Pedidtrica, cum-
pliendo con la norma ministerial, la transferencia al ser-
vicio de adultos se debe realizar a los 15 anos, edad en
la que el equipo pedidtrico tiene que derivar al adoles-
cente al servicio de adultos a través de una interconsul-
ta. Para conocer la experiencia de los y las adolescentes
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que fueron derivados al servicio de adultos, invitamos
a contestar una encuesta telefonica a las familias de los
adolescentes que fueron derivados durante en los afios
2014 al 2016. Con consentimiento informado, accedie-
ron participar 13 cuidadores de un total de 35 adoles-
centes derivados. La mitad de los participantes report6
en general una buena valoracion del proceso (6/13). Sin
embargo, los participantes describieron graves dificul-
tades durante el cambio de sistema, tales como: demora
excesiva en el primer control (5/13), distanciamiento
entre controles (5/13), atencién poco personalizada
(4/13). Adicionalmente, dos participantes refirieron
que personal médico en el sistema de adultos cuenta
con poca experiencia y paciencia en manejo de comor-
bilidades, y otros dos destacaron que debieron obtener
los farmacos antiepilépticos en el extrasistema, dada la
dificultad en el acceso al primer control (con tiempo de
espera mayor a 12 meses). Esto evidencia fallas impor-
tantes en la continuidad de los cuidados.

En cuanto a las sugerencias realizadas por los par-
ticipantes, destacaron que se necesita dar mayor con-
tinuidad al proceso, mejorar la comunicacién entre
ambos servicios, realizar registros clinicos compartidos
y poder acceder a una hora de control en el servicio
de adultos al momento de la derivacién. Adicional-
mente, tres participantes plantearon necesitar mayor
informacién en cuanto a la evolucién y prondéstico de
la enfermedad en el adulto y como cambiara el tipo de
atencion en dicho servicio. Las sugerencias menciona-
das coincidieron con las recomendaciones de la Rama
de Adolescencia de la Sociedad Chilena de Pediatria®.

Los resultados de esta exploracién permitieron
analizar nuestros procesos, y desplegar esfuerzos para
mejorar la coordinacién de las interconsultas, como
las fechas y horas de ingreso al servicio de adultos al
ser derivados, lo que ha significado mejoras en la coor-
dinacién de los equipos de enfermeria de ambos ser-
vicios. Sin embargo, persisten dificultades en la conti-
nuidad del manejo y desarrollo de habilidades de auto
cuidado de los adolescentes, que serdn nuestros desa-
fios futuros.
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La transicion debe ser entendida por los equipos
médicos como un proceso, y no como un simple acto
de traslado de un servicio a otro, en el cual a medida
que los y las adolescentes adquieren autonomia pro-
gresiva, van logrando los conocimientos y habilidades
necesarios para enfrentar la vida adulta®. En este sen-
tido valoramos la reciente publicacién del Programa
Nacional de Salud Integral de Adolescentes y Jévenes
del Ministerio de Salud®. Sin embargo, pese a su im-
portancia, es un documento que atin no se traduce en
acciones concretas en nuestro medio.

Necesitamos del compromiso de los equipos pedia-
tricos y de adultos y especialmente de los profesionales
que tienen un rol directivo, para implementar estrate-
gias concretas y efectivas que permitan una transicién
segura y continuidad del tratamiento, asi como conse-
jerfa de la transicién para desarrollar habilidades y co-
nocimientos de autocuidado en los y las adolescentes’.
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