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RESUMEN

En las altimas décadas, la sobrevida de los pacientes pedid-
tricos con patologias uroldgicas complejas ha aumentado.
Se hace entonces imperiosa la necesidad de contar con un
plan nacional de transicion hacia la urologia de adulto.
El desarrollo de dicho programa debe comprender que el
paciente sea recibido por un profesional con entrenamiento
formal en urologia pedidtrica, que sepa reconocer su condi-
cion clinica anterior y actual, los cambios fisicos y emocio-
nales que dichos pacientes pueden sufrir en la adolescencia
V que continde su sequimiento de por vida.

Los objetivos de los cuidados del paciente adolescente
portador de patologia uroldgica compleja se resumen
entonces en una adecuada transicidn y en los cuidados espe-
cificos que aseguren una adecuada calidad de vida. Estos
ultimos incluyen: la preservacidn de la funcidn renal, asequrar
una funcién vesical adecuada (capacidad, vaciamiento,
continencia) y preservar una funcion sexual y reproductiva. El
atender cada una de estas necesidades es una tarea enormey
necesaria para mejorar la calidad de vida de estos pacientes.
Sin embargo, todos los esfuerzos personales serdn vanos si no
se acompanan de una politica pais que enfrente la temadtica
de la adolescencia, transicion y derivacion de la patologia
urologica compleja pedidtrica a nivel pas.
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SUMMARY

For the last decades, pediatric patients with complex
congenital anomalies have increased their survival
rate. Therefore it is imperative to have a national
plan of transitional care to adult urology services. The
development of this program has to consider that the
professional who receive the patient must have a formal
training on pediatric urology, understand the physical
and emotional changes that this patients might suffer
during adolescence and continue with a lifelong follow
up.

The main goals of the care for adolescent patients
with complex urological problems are summarized by
an adequate transition and specific care, including:
preservation of renal function, preservation of
bladder function (capacity, emptying, continence) and
preservation of and adequate sexual and reproductive
health to ensure an adequate quality of life. To address
each of these objectives is huge, but necessary to
improve the quality of life of these patients. However,
all efforts will be vain if there are not associated with
a public politic that faces the issues of adolescence,
transition and referrals of the complex pediatric
urological patients at a country level.
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INTRODUCCION

Junto con el aumento de la sobrevida de los pacientes
pedidtricos con patologias crénicas, surge con mayor
énfasis la necesidad de los cuidados continuos del adoles-
cente y el adulto joven. Se estima que cerca del 10% de
los adolecentes tienen una enfermedad crénica y sobre
el 90% de ellos debera continuar con sus cuidados en la
vida adulta (1). Hay bastante evidencia que la morbilidad
y mortalidad aumenta en las personas jovenes en su tras-
paso desde pediatria a servicios de adulto (2). Pese a esto, y
si bien ha habido esfuerzos gubernamentales, nuestro pais
no tiene programas ni lineamientos especificos en relacion
a los cuidados del adulto joven, ni proyectos formales de
transicién a los servicios de adulto en relacién las diversas
patologias y condiciones clinicas. La sobrevida de pacientes
con patologias urolégicas complejas tales como el mielo
meningocele ha aumentado en las ultimas décadas en
forma exponencial, desde un 20% a un 80%, lo que implica
un mayor nimero de ninos que pasaran por el proceso de
transicion (3).

La ausencia de un programa de transicion de la urologia
pedidtrica a la urologia de adultos conduce a la situacion
actual de nuestros servicios de salud, en la que la mayoria
de los pacientes pedidtricos se envian con un “interconsulta”
a los centros de adultos y sino permanecen hasta la adultez
en servicios pedidtricos. Sin lugar a dudas, ambas respuestas
son muy insatisfactorias. La permanencia prolongada en los
servicios pedidtricos, no sélo es inviable a largo plazo desde
un punto de vista practico, sino que ademas lleva a un
manejo sub 6ptimo de estos pacientes. A modo de ejemplo,
en los Ultimos tres anos, en el servicio de urologia pediatrica
del Hospital Exequiel Gonzdlez Cortés y sobre un total de
mas de 6000 consultas de subespecialidad, un 14% corres-
ponde a adultos jévenes mayores de 15 afios y cerca de un
4% son pacientes mayores de 18 anos (275 consultas). Esta
es la misma experiencia de otros grupos en Latinoamérica,
donde hasta un 20% corresponden a adolescentesy un 3% a
mayores de 18 anos (4).

La transicion de pacientes con patologias urolégicas congé-
nitas a la adultez plantea multiples desafios. En nuestro
pais, no hay especialistas en el drea y existe poco conoci-
miento de las patologias urolégicas congénitas en la vida
adulta. Si bien las patologias crénicas como la diabetes, la
insuficiencia renal o el asma son familiares para la medicina
interna, la mayor parte de las enfermedades crénicas urol6-
gicas derivadas desde la pediatria no tienen un equivalente
para la urologia de adultos (5).

En urologia es habitual medir los resultados en base a
sobrevida o anos libre de enfermedad. La patologia urolé-

gica pediatrica congénita plantea un nuevo desafio, el de
la calidad de vida a largo plazo. Los pacientes con malfor-
maciones complejas desean ser vistos como personas
normales, capaces, sin limitaciones. Es por esto que en
paises con programas formales de transicién de pacientes
urolégicos complejos, como por ejemplo los anglosa-
jones, el nimero de profesionales y técnicos alcanza el
65%, lo que representa un numero superior a la poblacién
general (6).

DESARROLLO DE UN PROGRAMA DE TRANSICION EN
CHILE

El diseno e implementacion de un programa nacional
de transicion es prioritario. Existen multiples barreras al
proceso de transicion y una de ellas es el sentir que no
existe una instancia formal, como la de un policlinico de
transicion (2). Sin embargo, la transicién es un proceso
que debe incorporarse en nuestra practica clinica habi-
tual a pesar de no existir programas formales. Hay que
distinguir entre el proceso de “derivacién” a los servicios
de adultos y el de “transicién”. Este dltimo es entendido
como un proceso gradual de empoderamiento que provee
a los pacientes jovenes de las destrezas y conocimiento
para ser capaces de manejar sus problemas de salud (2).
Existe también el error de pensar que los programas de
transicion deben ser especificos a cada especialidad, sin
embargo, la tematica de la transicion es transversal y
puede ser colectiva.

Por otra parte, la transicion debe comenzar precoz-
mente, cerca de los 11 a 12 anos, para preparar en forma
adecuada a los futuros adultos jévenes en su proceso de
trasferencia a hospitales de adultos. La ultima y quizds
mas importante, barrera a la transicién es el lazo que une
al urélogo pediatra con su paciente y su familia. Muchas
veces, esta relacion “paternalista”, implica una excesiva
proteccion y dificulta el crecimiento natural del paciente.
El urélogo pediatra no siempre aborda los problemas
propios de la adolescencia y tiende a limitar la auto-
nomia de sus pacientes. Los adultos jovenes y sus familias
sentiran temor a ser atendidos por profesionales nuevosy
desean permanecer al alero de los cuidados de los hospi-
tales pedidtricos (7).

La propuesta “Ready, Steady, Go” (RSG) del Reino Unido,
propone un programa en tres etapas para la transicién de
todas las especialidades médicas (2) . Cerca de los 11 anos
se inician las dos primeras, Ready-Steady, siendo responsa-
bles de ellas el especialista pedidtrico y su equipo. Las dos
etapas estan elaboradas en base a encuestas a pacientes y
sus familias. En términos generales buscan:
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1. Evaluar el conocimiento personal y familiar de la pato-
logfa del paciente.

2. Mejorar la capacidad de los pacientes para “hablar por si
solos.”

3. Ensenar estilos de vida saludable, temas de salud sexual y
salud reproductiva.

4. Explorar asuntos
paciente.

vocacionales 'y psicosociales del

5. Ensenar al paciente y sus familias el concepto de transi-
cion.

La tercera etapa de la propuesta RSG es quizds la mas
compleja, pues implica el desarrollo de un policlinico
conjunto de especialidad o policlinico de “gente joven”.
Este policlinico debe ser integrado a los hospitales pedia-
tricos, permitiendo el paso a los servicios de adultos de
manera adecuada. En el policlinico de gente joven partici-
para un equipo inter disciplinario que puede incluir diversos
especialistas dependiendo de la patologia de base del
paciente.

Los mayores problemas al desarrollo de estas unidades
son la desmotivacién de los especialistas, los costos
asociados y la baja frecuencia de las patologias uroldgicas
que requieren transicion. Segun estudios internacionales,
considerando la baja prevalencia de la patologia, sélo se
requeriria un urélogo de adolescencia cada 4 millones
de habitantes (6). Bajo esta estimacién, en nuestro pais no
se necesitarfan mds de 5 especialistas. Se hace imperativo
entonces un adecuado sistema de derivacién nacional
a centros pedidtricos de pacientes urolégicos de alta
complejidad desde el diagndstico, permitiendo la imple-
mentacion de programas de transicion sélo a determi-
nados servicios de adultos de referencia a nivel nacional.
Sin lugar a dudas la geografia de nuestro pais plantea
aln mas desafios para el manejo de estos pacientes en
regiones, pero dada la complejidad de muchos de ellos,
es probable se beneficien por un seguimiento periédico
centralizado.

En el desarrollo de un programa de transicién urolégica
es fundamental comprender que el paciente debe ser
recibido por un profesional capaz de seguir su patologia
por muchos anos, pues careceria de sentido tener una
doble transicion desde la pediatria a la adolescencia y
posteriormente a la urologia de adultos (7). El asi llamado
“adolescentélogo” debe ser entonces un médico urélogo,
con conocimiento y entrenamiento formal en urologia

pedidtrica que ademas esté al tanto de la evolucion y los
cambios fisicos y emocionales que estas enfermedades
pueden tener en la adolescencia (7).

El campo de la “urologia congénita” surge entonces como
una especialidad que debe proveer cuidados de por vida a
los pacientes con patologia urolégica congénita compleja,
incluyendo la transicién fluida desde los servicios pedia-
tricos. En el afio 2015 la Academia Americana de Urologia
(AUA) forma el grupo de “Congenitalism” dedicados a
mejorar los cuidados de estos pacientes (8). En nuestra
realidad nacional el perfil del urélogo de adolescencia no
existe, pero debiera cumplir con los requisitos anterior-
mente expuestos y tener al menos un ano de entrenamiento
formal en urologfa pediatrica que asegure un conocimiento
acabado de las patologias congénitas y su tratamiento en
la infancia.

La experiencia nacional con policlinicos de gente joven es
limitada. En el equipo de urologia pediatrica del Hospital
Exequiel Gonzdlez Cortés, ha existido una preocupacién
constante por este tema. Liderados por el Dr. Pedro José
Lépez, se impulso la creacién de un policlinico de transi-
cién junto con los urélogos de adulto del Hospital Barros
Luco el ano 2010. Sin embargo, este proyecto ha sido de
dificil implementacion y con un funcionamiento intermi-
tente. La dependencia exclusiva en profesionales moti-
vados no asegura continuidad de los programas y se hace
fundamental una politica nacional con recursos asociados
que vele por los cuidados de estos pacientes.

CUIDADOS DEL PACIENTE UROLOGICO
ADOLESCENTE A LARGO PLAZO

Los objetivos de los cuidados médicos de los adolescentes
portadores de patologias complejas parten de la transi-
cién y siguen con el cuidado a largo plazo. En el primero,
se debe traspasar el cuidado desde los padres al paciente,
empoderandolo en el conocimiento de su patologia
y la toma de decisiones terapéuticas. Ademas, se debe
preparar al paciente para su integraciéon en sociedad,
buscando apoyo en grupo de pares y fomentando el auto
cuidado (1).

Los objetivos urolégicos especificos del cuidado a largo
plazo incluyen:

1. Preservacion de la funcion renal.

2. Funcién vesical adecuada: capacidad, vaciamiento,
continencia.

3. Preservacion de funcién sexual y reproductiva.

4, Calidad de Vida.
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En este sentido es importante comprender que la calidad
de vida sélo se lograra si hemos asegurado los puntos
anteriores, por lo que debemos trabajar en todos los
aspectos mencionados, primando la preservacion de
la funcion renal como uno de los objetivos mas impor-
tantes.

1. PRESERVACION DE FUNCION RENAL

La preservacién de la funcion renal es sin lugar a dudas el
principal desafio de la urologia, tanto pedidtrica como del
adulto. Los pacientes con anomalias congénitas obstruc-
tivas estan en especial riesgo de desarrollar insuficiencia
renal crénica terminal (IRCT) en la adultez (9). Existen dos
tipos de dano renal, quizds el mas importante en estos
pacientes es congénito o también llamado “displasia
renal”. Es asi como sobre un 30% de los pacientes porta-
dores de valvas de uretra posterior (VUP) evolucionaran
a IRCT (9) . Es conocido que si bien en los primeros anos
la funcién renal puede permanecer estable, en el curso
de la adolescencia se producird el mayor deterioro de la
funcién renal, lo que probablemente refleja un agota-
miento en la reserva funcional renal del paciente. Sin
embargo, existe también la posibilidad que patologias
congénitas se descompensen y aceleren la evolucién
natural hacia IRCT.

El desafio de la preservacion de la funcién renal en los
pacientes con patologia urolégica congénita se focaliza
entonces en tres aspectos:

1.1 Deteccién precoz de la IRC

El trabajo conjunto con Nefrologfa, permitird la detec-
cién temprana de signos de insuficiencia renal. Es sabido
que existen factores prondstico de progresion a IRCT de
los pacientes portadores de patologia urolégica obstruc-
tiva congénita como son: proteinuria a temprana edad,
una velocidad de filtracion glomerular (VFG) mayor a
40ml/min/1.73m? y la velocidad de deterioro de la VGF
mayor a 1.5ml/min por ano (9). Quizas estos marcadores
son aun tardios y es motivo de investigacién actual,
la determinacién de nuevos marcadores precoces de
dano renal que permitan instaurar medidas de nefro-
proteccién, como la administracién de inhibidores de la
enzima de conversion de angiotensina, en etapas mas
tempranas. A modo de ejemplo, en el caso especifico de
pacientes portadores de VUP, el inicio de la proteinuria
esta asociado con mal prondéstico y es el factor predictor
independiente mas importante para falla renal. Por otra
parte, en patologia obstructiva, el deterioro de funcién
renal en ausencia de proteinuria debe hacer pensar en
obstruccion persistente (9).

1.2 Deteccién precoz de patologia concomitante y

complicaciones post quirdrgicas
Laevolucionnaturaldeldanorenalse puedeverafectada por

la concurrencia de patologias asociadas. Es fundamental la
monitorizacién de posible obstruccion residual anatémica,
pero esta es de baja ocurrencia. Otro elemento a consi-
derar es la aparicién de alteraciones vesicales, tales como la
disinergia detrusor esfinteriana, la obstruccién funcional
de cuello por hipertrofia muscular en pacientes con VUP y
el mal vaciamiento vesical. Es importante mantener moni-
torizada la aparicién de infecciones del tracto urinario (ITU),
distinguiéndolas de bacteriurias asintomaticas, las que son
extremadamente frecuentes en pacientes con amplia-
ciones vesicales con segmentos intestinales o pacientes
en cateterismo limpio intermitente (CLD y no deben ser
tratadas pues sélo fomentan la seleccién bacteriana y la
generacion de resistencia antibidtica. Otra complicacion
que pueden influir negativamente en el resultado renal es
la litiasis renal o vesical, frecuente en pacientes sometidos
a ampliaciones vesicales intestinales o aquellos con hidro-
nefrosis residual.

No hay que dejar de mencionar las posibles complicaciones
post quirdrgicas tales como la obstruccion al tracto de salida
post reparacion de cuello vesical en cirugia de incontinencia
en extrofia y vejiga neurogénica, estenosis ureterales post
ureteroplastias y estenosis uretrales post reparacion de
hipospadias o epispadias, entre otras.

1.3 Deteccién precoz de mala adherencia al tratamiento

Finalmente y quizds muy relevante en el grupo adolescente,
es la mala adherencia al tratamiento. El paciente adoles-
cente tiene en general dificultades para aceptar que es
portador de una patologfa crénica y muchas veces en el
traslado al hospital de adulto simplemente abandona todo
su tratamiento. Es un desafio permanente de la urologia de

transicion el detectar este problema y lograr una adecuada
adherencia al tratamiento y controles médicos.

2. PRESERVACION DE FUNCION VESICAL

La vejiga neurogénica por mielo meningocele (MMCQC) es
quizds el ejemplo mas categdrico de que se requiere un
reservorio vesical con presiones menores de 40cm de
agua para mantener arbol urinario sano (9). La historia
natural de estos pacientes décadas atrds era de una sobre-
vida muy reducida secundaria a patologias derivadas de
complicaciones neuro quirudrgicas, la IRCT y sus complica-
ciones asociadas. Sin embargo el escenario ha cambiado y
actualmente se estima que entre un 85-90% sobrevivira a
la edad adulta (10). Si bien la mayoria de estos pacientes
tienen un manejo instaurado desde el periodo de recién
nacido y muchos de ellos son sometidos a intervenciones
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quirdrgicas en servicios de urologia pediatrica, se estima
que sobre el 70% de ellos requerird cambios en el manejo
meédico y cerca de un 40% necesitaran algun otro proce-
dimiento quirdrgico en la edad adulta (10). Esta es una de
las razones por las que el adulto que vea estos pacientes
requiere un ano formal de entrenamiento especifico.
La monitorizacién de la funcién vesical es critica para
preservar un tracto urinario sano. Otro problema en los
pacientes con MMC es la asociaciéon con patologia de
columna. La escoliosis severa que muchas veces acom-
pana a estos paciente provoca en forma secundaria
restriccion pulmonar y por ende dificulta la anestesia en
cirugia reconstructiva compleja (9).

Otro grupo de pacientes que requiere una monitorizacién
especifica de su funcién vesical en el periodo adolescente
son los paciente portadores de VUP. Estos jovenes pueden
desarrollar la asi llamada “vejiga de valvas” caracterizada por
alteraciones en la distensibilidad del detrusor que produce
una hidroureteronefrosis secundaria con aumento de la
presién intra renal, deterioro progresivo de la funcién renal
y aumento del debito urinario (9). Siempre hay que pensar
en el factor vesical como un gatillante de deterioro progre-
sivo de la funcidn renal en los pacientes adolescentes porta-
dores de VUP.

Ademads de una vejiga que funcione a bajas presiones se
requiere de una vejiga continente. Muchas veces los padres
de pacientes pedidtricos con patologia urolégica compleja,
pueden sub estimar el problema de incontinencia de sus
hijos y dejarlo no resuelto en la adolescencia/adultez. Es
fundamental abordar este tema de vital importancia en
calidad de vida e insercién social.

La monitorizacion de posibles complicaciones asociadas a
la ampliacion vesical y a la CLI también deben ser consi-
derados. La morbilidad mas frecuente es en relacion a la
aparicion de ITU y litiasis, que puede alcanzar hasta el
50% de los pacientes. Las alteraciones metabdlicas como
la acidosis hiperclorémica, déficit de vitamina B12 o alca-
losis metabdlica, también se observan dependiendo del
segmento utilizado. Otra preocupaciéon es el riesgo de
neoplasia que se estima en 1.5% por década. En general
los tumores son de crecimiento rapido por lo que no
estaria recomendado el tamizaje anual con biopsias del
segmento ampliado y sélo se debieran efectuar frente a
sintomas o una lesién sospechosa en imagenes (9). Por
altimos y quizas muy relevante en los adolescente es el
riesgo de perforacion vesical por falta de cateterismo.
Esta patologia sin bien infrecuente puede tener una
mortalidad cercana al 25%, por lo que es fundamental
sospecharla (9).

3. PRESERVACION DE FUNCION SEXUAL Y REPRODUCTIVA
Probablemente la fertilidad y la sexualidad son los temas
mas desatendidos en los pacientes urolégicos complejos en
su etapa pediatrica. La tendencia en general es a postergar
las conversaciones relacionadas con sexualidad y fertilidad,
muchasveces pensando que son conversaciones“incomodas”
detratarconelpacienteysuspadres(11).Estodebeserconsi-
derado en el proceso de transicién, pues si bien no existe
una férmula para abordar estos temas, el ignorarlos puede
llevar a consecuencias fisicas y psicolégicas graves. Muchas
de las patologias pedidtricas urolégica tienen asociados
problemas de fertilidad y sexualidad tales como; complejo
extrofia-cloaca, mielo meningocele, sindrome de Prune-
Belly, hipospadias, criptorquidia bilateral, neoplasias urolo-
gicas y sin lugar a dudas, los trastornos de la diferenciacion
sexual (TDS). Es imposible abordar las individualidades de
cada uno de estos problemas en este capitulo, sin embargo
y dado que es en este grupo de pacientes donde confluyen
con mayor importancia problemas de sexualidad y ferti-
lidad, nos abocaremos en el enfoque actual del seguimiento
de pacientes con TDS.

Enfoque actual del seguimiento de pacientes con TDS:
El término trastorno de la diferenciacion sexual fue acunado
en el ano 2006 en el consenso de Chicago e involucra un
grupo heterogéneo de pacientes que presentan un desa-
rrollo atipico en su sexo fenotipico, cromosémico o gonadal
(12). La mayor parte de estos pacientes son diagnosticados
al nacimiento y llevan consigo numerosos tratamientos
médicos y quirdrgicos. Un grupo menor se puede presentar
en la adolescencia/adultez, como alteraciones puberales,
amenorrea primaria o infertilidad.

Los desafios de estos adolescentes incluyen muchos
aspectos, pues la complejidad médico-social que implica
su manejo es enorme. El desafio es entonces encontrar
un equipo de manejo inter disciplinario que entienda de
adolescentes y que incluya endocrinologia, psiquiatria,
andrologia, ginecologia y el genética. Los aspectos mas
importantes a evaluar deben incluir:

1. Identidad de género: Al diagndstico estos pacientes seran
asignados con un sexo masculino o femenino en base a los
estudios cromosémicos, moleculares, gonadales, hormo-
nales y anatémicos. La asignacién serd entonces en base a
las “mejores expectativas”, teniendo en consideracién que la
disforia de género ocurre entre un 8.5% y hasta en un 20%
dependiendo del tipo de TDS (13). El identificar el tema de
la disforia de género, es decir la no concordancia entre el
sexo asignado y el sexo con que se identifica el pacientes,
es fundamental. Es conocida la asociacién entre disforia de

género y suicidio adolescente. En un grupo de 96 adultos
jévenes transgénero, un 30% de ellos manifestaba haber
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cometido al menos un intento de suicido (14).

2. Funcion sexual: Los problemas en la funcién sexual en los
adolescentes con TDS se pueden ver afectados por temas
psicosociales, pero, ademas por problemas hormonales y
anatémicos. En relacién a estos Ultimos, se necesitara de un
urélogo familiarizado con el manejo de hipospadias severa,
curvatura peneana congénita, micropene, trasposicién peno
escrotal, cirugia “feminizante”, entre otras. El conocimiento
de estas alteraciones anatémicas es fundamental e implica
ademads el poder conversar sobre las expectativas reales del
tamano y la funcion peneana. Hay que tener cuidado en la
indicacion de sustitucion de pene en adultos jévenes pues
puede llevar a cambiar un pene pequeno y funcional, por
uno grande, pero relativamente inerte (11).

3. Fertilidad: En muchos casos de TDS la fertilidad esta
disminuida. El apoyo androlégico con técnicas de ferti-
lizacién asistida hard posible que un numero reducido de
pacientes pueda tener hijos. Es fundamental el apoyo con
genetista para otorgar una adecuada consejeria genética en
patologias que potencialmente pueden ser heredables.

4. Riesgo de neoplasias: Mientras mayor sea el grado de
indiferenciacién gonadal, mayor es el riesgo de neoplasia.
El riesgo de lesiones pre malignas como gonadoblastoma o
neoplasia germinal in situ puede ser tan alto como del 60%,
con una progresion a carcinoma invasor de células germi-
nales entre un 60-100% (15). El riesgo mayor es para l0s
pacientes TSD portadores de material genético del cromo-
soma Y (o segmento SRY) con grados variables de disgenesia
gonadal y también en casos de insensibilidad androgénica
en edades post puberales. Es probable que estos pacientes
se beneficien de gonadectomias profildcticas dado el alto
riesgo de desarrollar una neoplasia gonadal.

Otro desafio que seguramente comenzaremos a ver con
mayor frecuencia, es la presentacion de pacientes adoles-
centes con TDS sin cirugias genitales durante la infancia.
La tendencia a la minima intervencién o el evitar ciru-
gias genitales no funcionales (también llamadas cirugias
“normalizadoras”) estd cobrando cada vez mas fuerza a nivel
internacional. El sentimiento de vulneracién de derechos
humanos de algunos pacientes sometidos a intervenciones
quirdrgicas no reversibles en la infancia, que se han presen-
tado posteriormente con disforia de género, hace re plan-

tearnos la necesidad de cirugia precoz, especialmente en
aquellos grupos de pacientes con mayor riesgo de disforia
de genero. Es fundamental entonces el trabajo conjunto de
urélogos pediatras y de adolescencia para compartir expe-
rienciay ofrecer un mejor tratamiento en aquellos pacientes
adolescentes que solicitardan cirugia genital acorde a su
identidad de género.

4, CALIDAD DE VIDA

Finalmente la evaluacién de la calidad de vida del adoles-
cente es muy importante. Sin embargo, esta no es facil,
pues no existen instrumentos especialmente disenados
para adolescentes portadores de patologias urolégicas
complejas. Cada paciente presenta individualidades vy
problematicas propias de su patologia, pero comparte la
necesidad de insertarse en sociedad y poder llevar una vida
lo mas normal posible.

Serd importante evaluar la funcién renal, la continencia, la
presencia de derivaciones urinarias e intestinales (conti-
nentes y/o ostomas) y la influencia de ellos en su vida diaria.
El impacto en su vida sexual y familiar de alteraciones en
el desarrollo genital y/o sub o infertilidad, entre otros. Los
pacientes no ven los cuidados médicos como un objetivo
final, sino mds bien como un medio para poder llevar una
vida normal (7).

REFLEXIONES FINALES

Los desafios uroloégicos de la transicién son enormes,
pero quizds el desafio mayor es el cambio de mentalidad,
tanto en los servicios pediatricos como en los de adultos,
que permita entenderla como un proceso de vital impor-
tancia para mejorar la calidad de vida de un grupo redu-
cido de pacientes con necesidades de salud multiples. Este
cambio debe generarse en el seno de la urologia pedia-
trica, comprendiendo que la prolongacion de los cuidados
de los pacientes adultos jévenes en servicios pediatricos
es inviable y deletéreo para este grupo de pacientes. Por
otra parte, seria deseable un mayor interés de parte de los
urélogos de adultos en esta tematica que sin lugar a dudas
plantea desafios personales y quirdrgicos enormes. Final-
mente, todos los esfuerzos personales y/o grupales seran
vanos si no se acompafan de una politica pafs, que enfrente
la temdtica de la adolescencia, transicién y un plan de deri-
vacién de la patologia urolégica compleja a nivel nacional.

La autora declara no tener conflictos de interés, en relacion a este articulo.
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