Adolescencia: peculiaridades y paso a adultos

1.-Definicion de adolescencia y peculiaridades que condi-
cionan el abordaje de la infeccion

La adolescencia se caracteriza por ser una etapa del desarrollo
en la que se producen importantes cambios fisicos y psiquicos.
Es entonces, cuando se perfila la personalidad del individuo.
El adolescente necesita sentirse bien con su imagen corporal,
con el desarrollo de su sexualidad, ir alcanzando independen-
cia, sentirse aceptado por el grupo y establecer relaciones con
comparieros de los dos sexos, asi como tener ideas y planes
de futuro.! Esto puede ser mas complejo en los pacientes con
VIH, ya que con frecuencia presentan diferentes aspectos que
lo dificultan como el retraso puberal o ponderoestatural, lipo-
distrofia y problemas de cumplimiento terapéutico.?® Ademas,
en ocasiones*® presentan infeccion por cepas multirresistentes,®
lo que complica el tratamiento. Por otro lado, tienen las mis-
mas dificultades para encajar el tratamiento en su vida que los
adultos. Sin embargo, tienen menos autonomia y privacidad,’
aunque comparten factores que influyen negativamente en el
cumplimiento como el estigma social o los efectos adversos.
En este punto, la falta de conocimiento de la enfermedad y el
secretismo son dos barreras importantes.® Se sabe que 10% de
estos pacientes han presentado encefalopatia por VIH en los
primeros afios de vida y aunque en la mayoria de los casos han
mejorado con el TAR, la recuperacion puede ser incompleta
y presentar alteraciones motoras, retraso psicomotor y otras
dificultades. Por ello, también es muy importante realizar una
evaluacion neurocognitiva del paciente y de su rendimiento
escolar durante su seguimiento y ayudarle en su orientacion
académica y laboral futura para alcanzar una plena autonomia.

Otras caracteristicas propias de la adolescencia, como vivir el
presente sin plantearse expectativas para el futuro, influyen de
forma especial en esta etapa. La estructura y el apoyo familiar
también son determinantes. Por Gltimo, los aspectos culturales,
religiosos, el pais de origen, las vivencias de la enfermedad,
entre otros aspectos, han de tenerse siempre en cuenta*® para
su abordaje y la transicién a la unidad de adultos.

2.-Transicion: definicion y modelos

Se considera transicion dentro del sistema de salud, al paso
del adolescente y del adulto joven con enfermedad/condicion
cronica desde la atencidn por Pediatria a una Unidad de adultos.
Actualmente, un paso reglado se considera un marcador de ca-
lidad del sistema sanitario.’® En este punto los pediatras deben
tomar un papel activo.*

Algunos estudios en adolescentes seronegativos con procesos
crénicos, muestran que la transicion supone problemas s6lo en
un pequefio porcentaje, siendo estos mas marcados en aquellos
con mayor afectacion, ya que los trastornos emocionales pueden
ser en este caso mas frecuentes.'?

En dltimos afos, las Unidades Pediatricas tienen un alto porcen-
taje de pacientes entre 10 y 18 afios de edad que van pasando a
las Unidades de adultos. Por otro lado, cada vez existe un grupo
mas numeroso de adolescentes con edades entre 13 'y 24 afios,
que adquieren la infeccion por VIH por précticas de riesgo, espe-
cialmente varones homosexuales y mujeres heterosexuales, con
caracteristicas especificas respecto a los adolescentes infectadcl)ss
por transmision vertical, que suponen un manejo especifico.

Ademas, en el caso del adolescente infectado, suele existir
una fuerte dependencia y vinculo afectivo del paciente y sus
cuidadores con la Unidad Pediétrica. Por ello, la entrada en el
sistema del adulto, que es mas despersonalizado, puede con-
llevar una falta de adherencia del adolescente y del abandono
del seguimiento. Finalmente, cabe destacar que la infeccién por
VIH puede afectar a poblaciones socialmente desfavorecidas,
gue requieren apoyo socioecondmico y psicosocial.
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Existen diferentes modelos de transicion:°

1.-Enfocado en el paciente con una enfermedad crénica concre-
ta (ejemplo: fibrosis quistica). En este caso Se considera que se
trata de un grupo de pacientes con una serie de cuidados y nece-
sidades concretas, que deben pasar de una unidad especializada
pediatrica a otra de adultos, también especializada. Las unidades
pueden ser independientes o funcionar conjuntamente, pero
siempre estaran coordinadas. Este es el modelo mas extendido.

2.- Modelo basado en la creacion de un grupo integrado: la
transicion la realiza un grupo integrado por diferentes clinicos
que trabajan juntos y que se coordina entre si y con el resto de
los servicios de salud, favoreciendo asi la transicion.

3.- Modelo centrado en los médicos de atencion primaria que
harian la transicion y que integrarian al adolescente y su familia.
En nuestro medio, este Gltimo modelo es el menos aplicable.

En cuanto al momento adecuado para realizar la transicion, no
existe una edad concreta para el cambio y dependera de cada
situacion. Sin embargo, parece adecuado iniciar la transferencia
entre los 14 y 16 afios y consolidarla a partir de los 18 afios
(méximo 21-24 afios). En Esparia, la edad en la que los adoles-
centes se transfieren varia segun cada area, e, incluso, en cadlz}
hospital, siendo la mediana en la cohorte de Madrid de 19 afios.

En otros paises, segun la recomendacion de algunos expertos,
esta tlrgansicién ocurre a una edad maés tardia, entre los 21-24
afios. ldealmente, la preparacion de este paso deberia comenzar
precozmente, siendo recomendable que sea de forma gradual y
flexible, con un programa prefijado en el que participen ambas
unidades.

Siempre debe hacerse cuando el paciente se encuentre en una
situacion clinica y emocionalmente estable.t®

La razdn del paso es que a pesar de que en las consultas pedia-
tricas el paciente estd mas protegido, el convivir con personas
adultas con una vida activa puede estimularlos; ademas algunos
padecimeintos pueden escaparse de la competencia del pedia-
tra. La transicion es imprescindible y su aceptacion reduce la
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ansiedad. La transferencia sera siempre un proceso y se hara
siempre en coordinacion con el servicio receptor. Ademas, si
fuera posible, seria favorable que al principio se establecieran
visitas conjuntas como muestran algunos estudios.*®

Dentro de los profesionales implicados en la transicién, ideal-
mente se debe contar con el médico especialista pediatrico y el
de adultos, enfermera, psicélogo, servicios sociales y el médico
de familia e incluir en este grupo a la familia.

Algunos adolescentes encuestados tras la transicion, sefialan
como problemas el no haber recibido ningin apoyo en el pro-
ceso, miedo, sentimientos ambivalentes, ademas de considerar
gue la transicién fue un hecho y no un proceso con escasas
orientaciones sobre el futuro, entre otros aspectos.”

No debe olvidarse que el objetivo fundamental del proceso de
transicion es minimizar la ansiedad y maximizar la satisfaccion
del paciente y su permanencia en el sistema sanitario. Se han
publicado recientemente algunas guias de trlgggsicién del ado-
lescente por parte del Estado de Nueva York = que pretenden
ayudar al personal sanitario en el proceso de transicion de estos
pacientes. Los principios generales de estas guias son:

+ Latransicion debe ser un proceso individualizado y flexible,
con un plan coordinado con la unidad de adultos en el que
participen el paciente y su familia

 Debe incluirse un profesional sanitario que asuma la
responsabilidad de la coordinacion de este proceso. Este
profesional no tiene porqué ser un médico

« Conviene que se incluya un médico de adultos compro-
metido y dispuesto al cuidado y seguimiento de estos
adolescentes y adultos jévenes

« El proceso de transicion debe iniciarse de forma precoz,
asegurando una relacion fluida entre la UA y la de adultos
durante todo el proceso

« Esconveniente la participacion de un equipo multidiscipli-
nario, que incluya a los pacientes en proceso de transicion
0 que la hayan completado recientemente

» Hay que tomar en cuenta todos los aspectos de salud de
estos pacientes y es conveniente redactar un informe clinico
actualizado y accesible (ver tabla B)



« Es fundamental favorecer que los adolescentes expresen
Sus opiniones

* Resulta favorable mantener un adecuado grado de for-
macion de todo el personal implicado en el proceso de
transicion

3.-Fases de la transicion
Existen una serie de aspectos que un adolescente debe saber
antes o durante el periodo de la transicion y que se deben ir
abordando progresivamente en los afios previos a lamisma. Los
aspectos claves se resumen en los siguientes puntos:
1.Conocimientos basicos de la infeccién por VIH, incluido
prondstico y tratamiento:
* identificar sintomas o signos que requieran asistencia
médica urgente
« describir su situacion actual y las posibles complicaciones
+ tener consciencia de la importancia del tratamiento y del
cumplimiento
* identificar la funcién del médico de familia y del espe-
cialista
2.Conocimientos basicos sobre la transmision de la infeccion
por VIH y particularmente ser capaces de comprender las
implicaciones que tiene la infeccion sobre las relaciones
sexuales y la reproduccion
3.Ser consciente de los efectos nocivos del alcohol y drogas
y los beneficios del ejercicio y nutricion adecuada
4.Tener establecida la conexion con los servicios sociales y
aprovechar los recursos, asi como con el médico de familia
y el especialista
5.Estar conciente de la transmision/transferencia garantizara
la continuidad en la calidad de su asistencia en aspectos
clinicos, psicolégicos y sociales, con especial referencia a
la confidencialidad de sus datos dentro de los limites que
él mismo marque y la ley ampare.

Por tanto, antes de transferir al paciente se deben poner al dia
los conocimientos sobre el estado de salud, la infeccién por
VIH y la salud sexual. El cronograma a seguir para preparar al
adolescente, queda recogido en las guias inglesas y se muestra
a continuacion (adaptado de CHIVA. Supporting Change:
Successful Transition)™

Entre los 11 y 14 afios de edad:

Iniciar la revelacion del estado de infeccion si no se ha rea-
lizado ya o profundizar en el conocimiento de la infeccién
si ya se ha realizado

Actualizar la pauta de tratamiento que recibe el paciente si
es preciso, discutiéndola con él. Intentar elegir, si es posible,
pautas cdmodas que se acoplen bien en la vida del paciente,
como pautas que se administren una vez al dia

Discutir con él como se puede producir la transmision de
la infeccion y cdmo prevenirla

Comentar los aspectos sexuales mas relevantes. Dentro
de los aspectos a tratar, deben incluirse: la presion del
grupo, sexo seguro y el uso de condén, anticoncepcidn,
revelacion a la pareja, enfermedades de transmision sexual,
fertilidad, embarazo y posibilidad de reproduccion en el
futuro. En diferentes estudios, se ha constatado que los
pacientes con VIH no tienen menor deseo de tener hijos al
compararlos con adolescentes seronegativos de su edad.
Ademas, muchos estudios han identificado la educacion
sexual y la reproduccion como los puntos mas deficitarios
en la transicion.?0-22

Conferirle méas responsabilidades de forma gradual
Ofrecer la posibilidad de eleccion y de participar en latoma
de decisiones como la eleccion de pautas.

Entre los 13 y 16 afios de edad

Debe continuarse con la profundizacién sobre la transmi-
sion de la infeccion y la educacion sexual

Discutir los aspectos de la confidencialidad

Conferirle mas responsabilidades de forma gradual, pero
seguir siendo compartidas

Comentar sus expectativas de futuro, estudios, salidas
laborales, entre otras

Iniciar la formacion general sobre las estrategias de inte-
gracion social en el contexto de enfermedad cronicay en
el contexto de infeccion por VIH

Por encima de los 16 aiios de edad:

Preparar al paciente para la transicion a adultos
Plantear expectativas de futuro, estudios, salidas laborales
Profundizar en estrategias especificas de integracion social
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en funcion de lo definido que esté en el proyecto vital
(expectativas) del paciente
« Continuar reforzando los aspectos previos

Debe realizarse un resumen de la historia del paciente donde se

recoja su situacion actual y antecedentes, incluyendo la historia

antirretroviral detallada, estudios de resistencias, nadir de CD4,
acontecimientos clinicos, adherenciay efectos adversos. A conti-
nuacion, se muestra un esquema en el que se recogen los aspectos
aincluir en el informe de alta del paciente. (Tabla 1, adaptada de
CHIVA. Supporting Change: Successful Transition)®

Conclusion

La transicion debe ser un proceso en el que se profundicee inte-
gre adecuadamente la informacion del paciente sobre distintos
aspectos de la infeccion por el VIH. Nunca se debe hacer la
transicion si existe una situacion inestable. El paso debe ser
secuencial y acontecer entre los 18 y los 21-24 afios de edad,
segun las diferentes sociedades. Seria muy aconsejable realizar
las primeras visitas conjuntamente con el especialista de adul-
tos, siendo el abordaje multidisciplinario (médico, psicologo,
enfermera, asistente social).

Tabla 1. Datos a incluir en el informe médico de alta para el paso a Unidad de Adultos.?

* Datos demograficos
+ Antecedentes familiares:

« Situacion de los padres: estado de infeccidn y coinfec-
ciones, forma de contagio, si viven o no, antecedentes
personales y estado actual de los progenitores

« Antecedentes cardiovasculares y otras enfermedades

+ En caso de fallecimiento de estos, indicar los cuida-
dores actuales

» Modo de adquisicion de la infeccion

« Fecha de diagnostico de la infeccion en el nifio

» Resumen de la historia médica: infecciones en la in-
fancia, hospitalizaciones, intervenciones quirrgicas

« Otras enfermedades concomitantes (drepanocitosis,
celiaquia)

+ Otras coinfecciones (hepatitis C)

« Ultima prueba de tuberculina

» Alergias conocidas

« Historial de vacunaciones incluyendo las del calen-
dario y las extra (heumococo, gripe, hepatitis Ay B,
papiloma virus, varicela)

« Exploracién completa reciente, incluyendo medidas
antropométricas, estadio Tanner, tipo y grado de lipo-
distrofia (si la hay)

« En nifias: menarquia y exploracion ginecoldgica, si
esta se ha realizado

« Datos relacionados con la infeccion por VIH:

+ Categoria clinica segun la clasificacion de los CDC
« Infecciones oportunistas sufridas
« Carga viral y subpoblaciones linfocitarias: cifras

actuales y las mas relevantes, incluyendo las previas
al tratamiento. Nadir de CDA4.
Resumen detallado de todas las pautas de tratamien-
to antirretroviral que hayan recibido, indicando:
« fecha de inicio y final
motivo de suspension (falla virolégica y/o inmu-
nolégica, toxicidad, intolerancia)
Test de resistencias
Participacion en ensayos clinicos
Adherencia terapéutica
Efectos adversos (lipodistrofia, osteopenia/osteo-
porosis)
Ultima analitica indicando cifras de lipidos, glu-
cosa, series hematoldgicas, transaminasas, CD4,
carga viral
Otros tratamientos recibidos (cotrimoxazol, inmu-
noglobulina endovenosa inespecifica)
Revisiones por otras especialidades, si procede
(ejemplo: endocrinologia, cardiologia, neurologia,
oftalmologia)
« Datos psicosociales:
« Conocimiento por el paciente del estado de infeccion
por VIH
« Atencion por la Unidad de Psicologia, Asistentes So-
ciales, si hubiera precisado
« Historia sexual (si es conocida)
« Habitos toxicos (si son conocidos): alcohol, tabaco,
drogas
« Situacidn actual escolar/laboral
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