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Resumen

Introduccion: La transicion es el proceso
planificado mediante el cual los adolescentes
con condiciones cronicas y sus familias
adquieren competencias de autocuidado que les
permiten el cambio al sistema de salud de los
adultos. En Chile la atencion pediatrica finaliza
formalmente a los 15 afios. Sin embargo, en la
actualidad muchos adolescentes con
necesidades especiales de salud permanecen
en el sistema pediétrico.

Objetivo: Conocer el proceso de transicion a
través de la opinibn de los profesionales del
Hospital de Nifios Dr. Roberto Del Rio que
atienden adolescentes mayores de 15 afios.
Método: Estudio descriptivo, basado en una
encuesta autoaplicada con preguntas sobre la
transicion enviada por mail a profesionales de la
salud. Se realiz6 una aplicacién piloto, y no fue
necesario realizar cambios al instrumento. La
participacion fue voluntaria y confidencial.
Resultados: 38 participantes (34 médicos, 4
enfermeras; 68,4% mujeres). La gran mayoria
(90%) de los participantes considera que la
transicion es relevante y 82% que el proceso
actual es regular/malo. ElI 50% ha trasladado
adolescentes a los centros de adultos después
de los 15 afios. Los profesionales consideran
que la edad no es el Unico factor que determina
el momento del traslado. Las principales
sugerencias para mejorar la transicion fueron
mejorar las vias de comunicacion entre equipos
pediatricos y de adultos, adaptar los cuidados a
las necesidades de los adolescentes y capacitar
al personal de salud en el proceso de transicion.
Conclusion: El proceso es percibido como
inadecuado, y dentro de las propuestas de
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cambio se enfatiza la necesidad de mejorar la

comunicacion con los equipos profesionales de
adultos, para garantizar un proceso planificado,
flexible y adaptado a las necesidades de cada
adolescente y su familia.

Palabras Claves: transicién, adolescentes.

Abstract

Background: Transition is a planned process
that allows adolescents with chronic diseases
acquire self-care skills to function in the adult
health system. Transition is more complex than
simple transfer to adult system. In Chile,
pediatric health system ends at age 15 as a rule,
but many adolescents with chronic illness
continue to be treated in pediatric hospitals.
Objective: To describe the transition process
from Hospital de Nifios Dr. Roberto del Rio
professionals” point of view.

Method: We carried out a descriptive study, with
a self-applied survey that included questions
about transition that was delivered by e-mail to
physicians and nurses, whom take care of
adolescents over 15 years old. A pilot survey
was conducted, and it was not necessary to
make changes to the questions. Participation
was voluntary and confidential. Results: 38
professionals completed the survey (34
physicians, 4 nurses; 68,4% female). Almost
90% of participants think that transition is an
important issue, and 82% assessed the current
transition process as regular/bad. 50% had
transferred adolescents after 15 years old. Many
professionals think that age is not the only factor
to consider when they choose the right moment
to transfer adolescents to adult system. To
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improve the current transition process, they
suggest: to stablish better communication
between pediatric and adult teams, to adapt
health care to adolescents’ special needs, and to
develop transition training strategies for
professionals in both hospitals.

Conclusions: Current transition is perceived
inadequate by pediatric professionals. In order to
improve transition, professionals emphasized
stablishing better communication between both
systems.

Key words: transition, adolescents.

Introduccion

La Pediatria esta enfrentando un importante
desafio derivado del cambio epidemiolédgico. Los
avances en los cuidados de salud pediétricos
han reducido las tasas de mortalidad, pero han
producido un aumento de pacientes con
condiciones crénicas con mayor morbilidad y
mortalidad asociada, que se incluyen en el
grupo de Niflos y Adolescentes con
Necesidades Especiales de Atencion en Salud
(NANEAS). Mas del 90% de los nifios nacidos
hoy con condiciones crénicas sobreviven hasta
la 22 0 32 década (1). Esto implica que pacientes
gue hace décadas atras solo eran atendidos en
centros pediatricos, en la actualidad requieren
atencion médica en centros de adultos.

La finalizacion de la atencibn en centros
pediatricos en Chile esta establecida
formalmente a los 15 afios y un grupo
importante de pacientes NANEAS permanece
en la atencién pediatrica mas alla de los 15 afios
de edad (2).

El movimiento intencional y planificado de los
adolescentes con condiciones cronicas desde
una atencion centrada en el nifio hacia el
sistema de salud adulto se denomina transicion
(2). Se recomienda que el proceso de transicion
sea iniciado afios antes de la derivacion oficial.
En Chile el Comité NANEAS de la Sociedad
Chilena de Pediatria recomienda iniciar el
proceso a los 14 afios y prolongarlo hasta los 18
afos (dependiendo de la condicién neuroldgica
del paciente), capacitar y sensibilizar a los
equipos de salud de los hospitales de adultos,
identificar un “equipo de cabecera” receptor,
liderado por médico internista o médico de
familia, preparar al paciente y su familia para la
transicion y entregar informacion efectiva y
eficiente al equipo receptor (3).
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En el momento de iniciar la atenciéon en centros
de adultos, los adolescentes estdn en un
periodo donde hay cambios fisicos, de
identidad, educacionales y sociales que
complejizan el proceso (3,4). La transicion debe
ser un proceso gradual y no sélo atender a la
enfermedad crénica, sino también abordar
aspectos como el desarrollo de Ia
independencia, las interacciones sociales, la
imagen corporal, la salud sexual, la prevencion
de consumo de alcohol y drogas, entre otras, lo
gue se hace mas desafiante en adolescentes
con condiciones complejas de salud (5).

El proceso de transicion debe orientarse a que
el adolescente comprenda su condicién y logre
habilidades basicas de autocuidado. Esto esta
infludo por su desarrollo cognitivo, la
complejidad del problema de salud, la situacion
familiar y el sistema de salud al que pertenece

(6).

La mayoria de los adultos jovenes en Estados
Unidos, con o sin necesidades especiales de
salud, no cuentan con preparacién en el proceso
(4). La encuesta National Survey of Children
With Special Health Care Needs, muestra que
s6lo 29% de los adolescentes informd tener un
plan consensuado con su médico pediatra de
como enfrentar esta etapa de cambios (7).

El objetivo de este estudio fue conocer el
proceso de transicion a través de la opinion de
los profesionales del Hospital de Nifios Dr.
Roberto del Rio que participan en la atencién
ambulatoria de pacientes adolescentes con
necesidades especiales de salud.

Sujetos y método

Se disefid un estudio descriptivo transversal. Se
realiz6 una encuesta auto-aplicada a los
profesionales (médicos y enfermeras) del
Hospital de Nifios Dr. Roberto del Rio () que
aceptaron responder y que atienden a pacientes
NANEAS de 15 aflos o mas de forma
ambulatoria. La encuesta fue previamente
aplicada a 7 médicos para evaluar el formato y
la comprensién de las preguntas (piloto). La
encuesta tiene formato digital (Formulario
Google Drive) y fue enviada por mail entre los
meses de mayo y septiembre del 2016. Consta
de preguntas cerradas y abiertas en relacion a 3
dmbitos: 1) Satisfaccion de los profesionales
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respecto al proceso, Il) Situacién actual de
transicion, y Ill) Propuesta de mejoras. Se
excluyeron los profesionales que atienden
pacientes pertenecientes al programa de cancer
infantil (dado que el alta del centro no depende
de la edad como en el resto de los pacientes).
Se realizd una descripcién de los profesionales
encuestados segln género y profesion. Las
respuestas de las preguntas cerradas se
analizaron segun frecuencias y las respuestas
de las preguntas abiertas se analizaron
reconociendo categorias.

Este trabajo conté con la aprobacién del Comité
de Etica del Servicio de Salud Metropolitano
Norte (SSMN).

Resultados

Respondieron 38 profesionales, de un total de
80 encuestas enviadas, pertenecientes al
Consultorio Adosado de Especialidades del, de
las siguientes especialidades: Neurologia,

Broncopulmonar, Cardiologia,
Otorrinolaringologia, Infectologia,
Endocrinologia, Gastroenterologia,
Hematologia, Reumatologia, NANEAS vy

Cuidados Paliativos, Urologia, Cirugia infantil y
Traumatologia. Las caracteristicas de los
encuestados se describen en la Tabla 1.

De acuerdo a los 3 ambitos de evaluacion de la
encuesta, los resultados fueron:

I) Satisfaccion en el proceso de transicion en
la actualidad: 89,5% de los encuestados
considerd que la transicién es un tema relevante
y el 81,6% lo calific6 como regular o malo.

II) Situacién actual: 39,5% no conocia que la
edad de derivacion establecida es a los 15 afios.
El 50% de los profesionales reconocié que ha
realizado derivaciones de pacientes NANEAS
después de los 15 afios. Los motivos que
mencionan estos profesionales se describen en
el Gréfico 1, destacando la solicitud de las
familias y los adolescentes de no ser derivados
al sistema de atencion de adultos.

Otros factores mencionados de manera
espontanea por los encuestados fueron: “falta
de especialistas en los centros de adultos” y
‘médicos de adultos no capacitados en
patologias complejas de inicio en la nifiez”.
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En el caso de los pacientes pertenecientes al
policlinico de VIH cabe destacar la mencién de
“ausencia de un centro nacional de manejo
adolescente VIH adquirido en forma vertical y
gue si bien las patologias muchas veces son las
mismas, la edad de adquisicién del VIH no lo es”
y en el policlinico de neurologia se menciond
que “en el hospital de adultos no estan
disponibles farmacos que si tenemos en nuestro
hospital (metilfenidato, vigabatrina, entre otros)”.

La mayoria de los profesionales (35/38)
mencionaron que los familiares solicitaron
permanecer en el hospital pediatrico,
destacando como razones para justificarlo:
temor a cambio en la calidad de la atencién
(29/35), falta de comunicacion con el equipo de
adulto (22/35) y temor a hospitalizaciéon en el
centro de adulto (23/35).

Los factores que los encuestados indicaron
como determinantes para elegir el momento de
la transferencia al sistema de adultos, fueron: la
disponibilidad de tratamiento farmacoldgico en
el centro de adulto (28/38), la estabilidad de la
enfermedad (26/38) y la presencia de un
especialista (23/38). Otros aspectos
mencionados por los encuestados fueron la
presencia de discapacidad intelectual, la
situacién familiar, la etapa del proceso
diagndstico y las habilidades de autocuidado del
adolescente.

En relacién a los participantes del proceso de
transicion, 97% refiri6 que siempre participan los
médicos de los centros pediatricos, 44,7%
hacen referencia a las enfermeras(os) del centro
pediatrico, 50% a algun profesional del hospital
de adultos (13 al médico y 6 a las enfermeras),
50% ademéas mencionaron a la familia. Destaca
que solo 44,7% de los profesionales incluy6 a
los pacientes adolescentes dentro de los
participantes del proceso de transicion.

El 63,2% de los profesionales opind que el
hospital pediatrico no tiene servicios adecuados
para la atencion ambulatoria de adolescentes y
el 81,6% sefialo que tampoco se cuenta con
unidades de hospitalizacion para este grupo
etario. EI 100% consideré que el hospital de
adultos no tiene servicios para la atencién de
adolescentes, tanto ambulatoria  como
hospitalaria.
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Ill) Propuestas de cambio: 71% opind que la
edad de inicio de atencion en el centro de adulto
debiese ser los 18 afios. Respecto a quienes
participarian en el proceso, el 100% hizo
referencia al médico del centro de adulto y
97,4% al médico del hospital pediatrico. El
84,2% incluyo a la enfermera de pediatria y s6lo
un 13,2% a la enfermera del sistema de salud
de adultos. Un 92,1% menciond que es
necesaria la participacion de la familia y un
81,6% la del adolescente. Un 7,9% de los
encuestados menciond ademas la participacion
de otros profesionales como asistente social y
psicdlogo.

Las respuestas a la pregunta abierta sobre
propuestas para mejorar la transicion, se
agruparon en 3 categorias:

a) Mejorar las vias de comunicaciéon entre
ambos hospitales: a través de
interconsultas mas completas con
informaciéon minima requerida, con acceso a
anexo telefénico del personal pediatrico,
policlinicos en conjunto y sistema
computacional interconectado.

b) Adaptar los cuidados a las necesidades
de los pacientes: modificar la edad de
derivacion a los 18 afios, priorizar la
asignacion de horas en el hospital de adulto,
estandarizar el arsenal terapéutico a nivel de
servicio de salud, crear un equipo
equivalente al equipo de NANEAS en el
hospital de adultos, contar con apoyo
psicologico durante el proceso, mejorar las
condiciones de atencion para adolescentes
en ambos centros.

c) Entregar herramientas al personal de
salud: crear protocolos de transicion,
capacitar al personal de salud en transicion y
en el manejo técnico de pacientes con
discapacidad intelectual.

Discusion

En el Hospital Roberto del Rio en la actualidad
no existe un protocolo establecido de transicion
de los pacientes para la atencion en el hospital
de adulto. La gran mayoria de los encuestados
considera que es un tema relevante y el proceso
actual fue evaluado negativamente.
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Algunas de las barreras percibidas por los
médicos son similares a las descritas en la
literatura: dificultades en la coordinacién con los
médicos de adultos, falta de tiempo para educar
en relacion al proceso de transicion, percepcion
de resistencia por parte del adolescente y su
familia (7-10).

La mayoria de los profesionales refiere que la
derivacion debe llevarse a cabo a una edad
distinta a la establecida en la actualidad,
sugiriendo los 18 afios como una edad mas
adecuada. Estudios argentinos muestran que
los pacientes se derivan a la atencién adulta a la
edad de 14,9 afios y 17,7 afios en el sector
publico y privado, respectivamente (11). Algunas
instituciones utilizan un corte cronolégico,
mientras que otros utilizan transiciones sociales
como la finalizacién de la educacion media (3).
Ademas, para optimizar este proceso debe
preferirse momentos estables de la enfermedad
en que exista una sobreposicion entre la
atencién pediatrica y adulta (7), aspecto que
también fue mencionado por los encuestados.

Cabe destacar que no todos los profesionales
encuestados consideran a los pacientes como
participantes activos de este proceso. Esto
puede explicarse porque son profesionales que
trabajan directamente con los tutores en etapas
iniciales de la enfermedad, y porque algunos
pacientes presentan discapacidad intelectual.
Los jévenes con discapacidad intelectual
desarrollan habilidades de vida independiente
de una forma diferente que los jovenes con
discapacidades fisicas y algunos nunca las
adquieren. Sin embargo, estos jovenes pueden
tener acceso a apoyo adicional que facilite este
proceso como intervenciones de profesionales
del area psicosocial, y entrenamiento en
habilidades de autocuidado especificas, que
debieran considerarse dentro de las atenciones
del centro pediatricos antes del momento de la
transferencia. (7)

Segun los encuestados la interconsulta sigue
siendo el método de derivacién, pero reconocen
qgue entrega informacién incompleta y que debe
asociarse a otras acciones, como contacto
telefonico con equipo receptor, envio de
informacion a correo electronico, fichas
electronicas compartidas con hospital de adultos
y reuniones periédicas entre ambos equipos.
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Todos los profesionales encuestados perciben
gue en el centro de adultos no existen los
servicios adecuados para la atencion de
adolescentes, tanto en forma ambulatoria como
durante la hospitalizacién, siendo este uno de
los puntos que se sugiere cambiar, ya sea
modificando la infraestructura existente o
creando centros de atencién especiales para
adolescentes. Conocer la percepcién de los
equipos de adultos sobre este aspecto puede
ayudar a mejorar el proceso de transicion actual.

Existen diversas publicaciones que orientan
cémo avanzar en el proceso de transicion a la
medicina del adulto. En paises desarrollados se
utilizan estrategias exitosas, como el uso de
encuestas para orientar el proceso de transicion.
Un ejemplo es el cuestionario TRAQ (Transition
Readiness Assessment Questionnaire) que
mide las habilidades necesarias para una
transicion exitosa y el progreso en otras areas
de la vida, como la educacion, el trabajo y la
vida diaria, con el objetivo de guiar las
intervenciones educativas de los equipos
pediatricos para adoelscentes en proceso de
transicion (12). En el Reino Unido desde hace
mas de 5 afios existe “Ready Steady Go:
Transition Programme” con muy buena
recepcion por los pacientes y profesionales de la
salud, que se espera tenga un impacto en la
morbimortalidad (13). Este programa orienta a
los profesionales de la salud, en varios niveles
de atencion y diversas especialidades, en el
desarrollo de conocimiento y habilidades de
autocuidado en adolescentes desde los 11
afios, considerando aspectos transversales
como el ejercicio fisico, el consumo de alcohol y
drogas y la salud sexual. Es una estrategia
estructurada, pero adaptable a las necesidades
de cada adolescente, que cuenta con
cuestionarios para orientar a los adolescentes
en las diferentes etapas del proceso de
transicion, que incluyen el acompafiamiento
hasta después de la transferencia al sistema de
adultos (13).

Un estudio estadounidense describié los
resultados de un programa de Fibrosis Quistica
que introdujo a jovenes y sus familias a las
clinicas de adultos antes de la derivacion. El
58% de las familias que se reunié con el equipo
de adultos antes de la transferencia informé
significativamente menos preocupacion en
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relacion a dejar los centros pediatricos, temor a
infecciones, a la admision en el piso del hospital
de adultos y a la disminucién de la calidad de la
atencion médica después de la transicion (10).

Las sugerencias que propusieron los
encuestados en este estudio para mejorar la
transicion hacia los hospitales de adultos son:
mejorar las vias de comunicacién entre ambos
centros, crear protocolos y flujogramas por
patologia y considerar otros factores ademas de
la edad del paciente, como la estabilidad de la
enfermedad, la disponibilidad de tratamiento en
el sistema de adultos, y la presencia de
discapacidad intelectual. Estas propuestas
coinciden con la recomendacion del comité
NANEAS de la Sociedad Chilena de Pediatria

A).

Dentro de las limitaciones de este estudio cabe
mencionar el sesgo de seleccién, puesto que la
participacion fue voluntaria y la imposibilidad de
describir al grupo que no contest6 la encuesta
dado que las respuestas se recibieron de forma
andénima.

Conclusiones

Para lograr una transicion exitosa debemos
considerar que se trata de un proceso y no un
acto, en el que el paciente s6lo cambia de
hospital.

La modalidad actual de derivacién es percibida
como inadecuada por la mayoria de los
profesionales encuestados, y dentro de las
propuestas de cambio se enfatiza la necesidad
de mejorar la comunicaciéon con los equipos
profesionales de adultos, entre otras cosas,
creando protocolos y reuniones entre ambos
equipos, que garanticen un proceso planificado,
flexible y adaptado a las necesidades de cada
paciente y su familia.

Es necesario ampliar este tipo de estudios a los
centros de adultos, a las familias y a los
pacientes incluidos en el grupo NANEAS a nivel
local, para completar el andlisis con todas las
visiones y disefiar programas que incluyan las
propuestas de cada grupo involucrado en este
proceso, ademas de incluir las herramientas ya
descritas en la literatura nacional e
internacional.
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Tabla 1: Descripcién del personal de salud

Profesionales Género n Anos de
profesion
Médicos Hombre | 12 23,9 (6 - 45)
Mujer 22 21,3 (5 -40)
Enfermeras Hombre 0
Mujer 4 3,87 (15-7)
Total 38 20,3 (1,5-45)
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Grafico 1: Motivos de la derivacion después de los 15 afios
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