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Sefior Editor:
En el afio 2012 Improving Global Autcome Kidney Disease (KDIGO) publicé una

guia donde deja bien definido el diagndstico de la enfermedad renal cronica (ERC)
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con aportes en su clasificacion y evolucion prondstica. Esta definicion ha sido
vélida, tanto para adultos como para nifios, con algunas consideraciones:

* En neonatos o lactantes menores de 3 meses con anomalias estructurales
claras, el diagnostico puede hacerse sin tener que esperar 3 meses.

* En los nifios menores de 2 afos, el criterio de filtrado glomerular (FG) <60
ml/min/1,73 m? no es aplicable, ya que el FG al nacimiento es mas bajo e ir4
aumentando durante los primeros 2 afios de vida. En estos nifios, la ERC se
diagnosticara cuando el FG esté por debajo de los valores de referencia para
la edad. La definicion de microalbuminuria elevada debe referirse al valor
normal para la edad y en menores de 2 afios sera valida tanto la proteinuria
(indice proteina/creatinina) como la microalbuminuria.!) Esta clasificacion
seria aplicada para adultos y para nifios mayores de 2 afios. En nifios con
edad menor de 2 afios no se puede usar como criterio un FG fijo, al ir

variando de modo fisiolégico.

Existen pocos datos sobre la incidencia de ERC en la edad pediatrica y los que
hay posiblemente subestiman los valores reales, ya que en muchos casos los
estadios iniciales no se informan. Es mas frecuente en varones y la causa principal
son las anomalias estructurales. Los registros europeos muestran incidencias
alrededor de 10-12 pacientes por millbn de poblacion pediatrica (ppmp) y
prevalencias alrededor de 59-74 ppmp. El registro espafiol REPIR II, que recoge
desde 2007 datos de nifios menores de 18 afios con FG <90 ml/min/1,73 m?, en
su analisis de 2017, muestra una incidencia similar, de 8,23 ppmp, pero una
prevalencia bastante mayor, de 113,6 pmpp, posiblemente porque es uno de los
pocos registros que incluye los grados mas precoces.®

El dia 11 de marzo de 2016 se celebro el Dia Mundial del Rifidn, evento que se
realiza anualmente organizado por la Sociedad Internacional de Nefrologia (ISN) y
la Federacion Internacional de Fundaciones del Rifion (IFKF), en esta ocasién se
dedic6 a la enfermedad renal en la infancia y a las enfermedades renales del

adulto que pueden iniciarse a temprana edad. Su objetivo fundamental fue
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informar a la poblacion general y a los responsables de las politicas de salud
sobre la importancia y las consecuencias para prevenir el legado de la enfermedad
renal desde la infancia.

Brito, en 2017 publica que en la provincia de Villa Clara, Cuba, el nUmero de nifios
asistidos en consulta con ERC, cada afio era mayor, sin embargo, se carecian de
investigaciones que abordaran el tema, lo que impedia disefiar estrategias para
atenuar o detener los dafios de la afeccion, describiendo las caracteristicas clinico
epidemioldgicas de esos nifios.?

Refiri6 que, al no existir en el mundo y Cuba abundantes publicaciones
relacionadas con la ERC en nifios, la disponibilidad de informacién estadistica no
era suficiente y afirmé que considerando las caracteristicas del Sistema Nacional
de Salud Publica (SNSP) era esperado que la ERC en la edad pediatrica se
registrara desde sus estadios iniciales, lo que podria condicionar el aumento del
nimero de casos en consultas.”) En opinién de los autores, la medicina familiar y
su integracion a la Pediatria y Nefrologia han propiciado una buena evolucién, con
mejora de la supervivencia de los nifios con ERC, que les permite llegar a la
adolescencia.

La adolescencia se caracteriza porque en ella tienen lugar importantes cambios
fisicos, psicolégicos y sociales. Los adolescentes con enfermedades cronicas
tienen un menor bienestar emocional, mayores niveles de ansiedad y depresion y
una peor imagen corporal. Ademas, se encuentran socialmente mas aislados y
limitados en sus relaciones con pares y en su vida sexual. La fatiga excesiva
causada por la enfermedad y los multiples internamientos los lleva a tener una
disminucién en su rendimiento por una reducciéon de su actividad, mala adaptacién
y mayor ausentismo escolar.®

El adolescente, ademas de los cambios psicologicos propios de su edad, se
enfrenta al cambio de los servicios médicos de adultos en donde se prescinde de
un seguimiento tan cercano como el que venia recibiendo. Esto implica un gran

reto, tanto para los servicios pediatricos, como de adultos.®
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Para evitar que una transferencia abrupta a una edad determinada genere
distanciamiento, falta de adherencia y complicaciones a largo plazo, como una
mayor morbilidad y mortalidad, se debe propiciar la aplicacién de un procedimiento
adecuado que genere un espacio desde la adolescencia temprana a la
adolescencia tardia y hasta la etapa de adulto.

En 2011, la Sociedad Internacional de Nefrologia y la Asociacién Internacional de
Nefrologia Pediatrica elaboraron un consenso con pautas y sugerencias de
manejo: creacion de “grupos de transicion” con médicos y enfermeras
facilitadores, entrenados en adolescencia y enfermedades renales, la posibilidad
de la concurrencia del especialista pediatrico y de adultos a centros para conocer
a los pacientes, etc. Sugieren que el concepto de transicion deberia ser
introducido desde los 12 a los 14 afos, teniendo en cuenta que
el periodo de este proceso puede abarcar hasta los 24 afios.®

La transicién es un proceso dindmico, complejo y planificado que incluye el acto
de transferencia, que es el evento puntual del traslado de una institucién de salud,
a otra.

La transicion de los pacientes desde la pediatria a la clinica del adulto se ha
convertido en un tema crucial en la actual interaccién del paciente con el sistema
de salud y la falta de reconocimiento por parte de los profesionales que intervienen
con un programa para la transicion, puede provocar que el adolescente deje de
actuar como lo hacia hasta esta etapa.

La transicion de la atencion del adolescente con enfermedad renal crénica hacia el
grupo de los adultos es critica para los pacientes y sus cuidadores con falta de
adherencia como una caracteristica frecuente del proceso entre los cuidados
pediatricos y los del adulto. Por tanto, la combinacibn de procesos
sistematicamente definidos y soportados por vias de validacion y guias creibles
deberan ser establecidos para asegurar resultados exitosos.

En el proceso de cambios de la atencion pediatrica a la del adulto la transicién
debera distinguirse por ocurrir gradualmente, comunmente se produce un cambio

abrupto y mecanico del médico que lo trata.
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La introduccion del concepto de transicion implica que este debe iniciarse meses,
afnos, previos al cambio, conforme el nifio se vuelve adolescente y adulto. El
objetivo final es fomentar una relacion estrecha y una estructura personalizada
qgue permita al paciente sentirse lo suficientemente comodo como para informar la
pérdida de adherencia y otros errores en el tratamiento.

Las experiencias internacionales de los programas de transicibn muestran una
mejoria en los indicadores de salud y bienestar de estos jovenes: menor niumero
de morbilidades, aceptable adherencia a los tratamientos médicos con mejora de
la calidad de vida. Muchos siguen modelos similares de formularios, en los que se
evalian la progresion, la madurez y la preparacion de los pacientes para la
transferencia definitiva. Los mas destacados y con mayor trayectoria son el
programa de transicion «Ready, steady, go» (Reino Unido) «Good 2 go»
(Canadd), el programa del Sydney Children’s Hospital (Australia), los programas
de transicion en Argentina y Chile, y el programa de transicion de supervivientes
de cancer, en Murcia.®

En algunos paises los conceptos sobre los cuidados de transicién, aun no son
conocidos por muchos profesionales de la salud, lo que ha generado la atencién
sin seguimiento ni monitoreo, con consultas esporadicas, fragmentadas, sin
estandarizacion, con poca coordinacibn que salvaguarden las necesidades
fisiolégicas, psicolégicas y sociales del paciente y sus familiares.®

Como varios autores afirman, el éxito del proceso de transicion se evidencia en la
capacidad del paciente de tomar sus propias decisiones en salud. Se hace énfasis
en la importancia de la comunicacion entre los diferentes servicios médicos, en
gue es un proceso lento con evaluacion, que incluso puede tener regresion, en el
que juega un papel fundamental el emisor y el receptor.”®

En todo este proceso participa activamente y aporta de manera fundamental el
familiar o cuidador del adolescente.

El incremento de la prevalencia de las enfermedades renales cronicas en la edad

pediatrica en nuestro territorio central, como consecuencia de la mejoria
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progresiva de tratamientos y cuidados disponibles ha generado un aumento de la
expectativa de vida de niflos y adolescentes con esta dolencia.

En la provincia Villa Clara, poco se sabe acerca de este tema y de las estrategias
existentes en los sistemas de salud para coordinar y garantizar la atencion de los
adolescentes con enfermedades renales cronicas y necesidades médicas
especiales para la transicion a servicios de adultos.

Ante esta situacion y al considerar el enfoque médico social de esta enfermedad
en el paciente pediatrico, a la que se refiere Saura,® es que en el radio de accién
se hace necesario con urgencia la implementacion de estrategias que propicien un
adecuado proceso de transicion de la atencion pediatrica hacia los cuidados de
adultos. Este proceso se debe hacer mediante la confeccién de protocolos de
procedimientos con participacion multidisciplinaria que incluyan métodos de
evaluacion y perfeccionamiento, que permitan una mejora continua de la calidad
asistencial en nifios y adolescentes.

Disefios de investigaciones deben realizarse para evaluar como ha sido hasta
ahora la evolucion de los pacientes pediatricos con ERC que se han transferido y

no han asistido a un proceso de transicion.
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