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Resumen

Se define en qué consiste la transicién desde el pediatra al médico de familia, sien-
do este un proceso dindmico multidisciplinar y multidimensional que tiene como
objetivo no sélo hacer frente a las necesidades clinicas del paciente sino también
las necesidades psicosociales, educativas y profesionales. Es un proceso delicado
y centrado en el paciente, que debe garantizar la continuidad, la coordinacion, la
flexibilidad y la sensibilidad de acuerdo con directrices establecidas con una gran
atencion a las necesidades individuales. Se exponen las pautas a seguir, se mues-
tra la experiencia en Calabria (Italia) y como conseguir la calidad en la atencion al
adolescente.
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Abstract

This article defines what the transition process from the pediatrician to the general
practitioner involves. This is a dynamic, multidisciplinary and multidimensional process
that not only aims to address the clinical needs of the patient but also the psychosocial,
educational and professional needs. It is a delicate and patient-centered process, which
must ensure continuity, coordination, flexibility and sensitivity in accordance with es-
tablished guidelines with a great attention to individual needs. This article outlines the
guidelines to follow, it also shows the experience in Calabria (Italy) and discusses how
to achieve quality in the attention of adolescents.
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Introduccion

La adolescencia se puede definir como “el periodo de la vida de un individuo cuyo inicio coinci-
de con la aparicién de los primeros signos morfo funcional y / o psicosocial maduracién puberal
y cuyo plazo coincide con la mayoria de edad.”

Hoy, sin embargo, se cree que la edad en que la adolescencia termina queda poco definida en
términos cronoldgicos, superando el concepto de “edad de desarrollo” (0-18 afios), como resul-
tado de condiciones médicas y / o retraso psicosocial “adquisicion de la independencia tipica
del sujeto adulto”. Ha habido una modificacion de los limites cronoldgicos de esta edad, tanto
es asi que algunas sociedades tienden a prolongar la adolescencia hasta la tercera década de
la vida (Tabla 1)."

La adolescencia es, pues, la época de transicion de la nifiez a la edad adulta, que forma parte de
un proceso continuo que no proporciona divisiones cronoldgicas bien definidas. En esta etapa
de la vida tiene lugar un proceso de maduracion, en relacién con cambios profundos en el equi-
librio hormonal, y al mismo tiempo hay una evolucion del pensamiento cognitivo y moral; En
conjunto, estos procesos estan orientados a la consecucion de la fertilidad y la plena inclusion
en la sociedad de los adultos.

La Sociedad Americana de Medicina del Adolescente describe la transicién como “un paso,
planificado y finalizado, adolescentes y adultos jévenes con problemas fisicos y médicos de
caracter cronico pasando de un sistema de atencién centrada en el nifio a uno centrado en los
adultos"®. Esto sucede cronoldgicamente entre los 18 y 25 afos de vida. En la actualidad, se
presta especial atencion a esta delicada etapa de la vida del individuo por una serie de razones
que se pueden resumir de la siguiente manera:

— La evolucién del conocimiento y el tratamiento médico ha mejorado considerable-
mente el prondstico y la supervivencia de muchas enfermedades y / o discapacidades
crénicas que, hasta hace pocos afos, se consideraban una muerte temprana. Hoy en
dia més del 90% de los nifilos que nacen con estas condiciones o se desarrollan en
el transcurso de la nifiez, la esperanza de vida ha aumentado considerablemente, en
mas de 20 afios de edad @. La proporcién de niflos que sobrevive con enfermedades
cronicas esta aumentando continuamente. Una reciente investigacion cuantifica en
41% la proporcién de personas de edad inferior <15 afios que tienen por lo menos
una enfermedad crénica. Segun otras fuentes, la poblacién pediatrica que padece en-
fermedades croénicas es igual al 15-18% del total.

— La clinica de transicién es un proceso multidisciplinario y multidimensional, que tie-
ne como objetivo no sélo hacer frente a las necesidades clinicas de la persona en la
transicion de la pediatria a especialista en medicina de adultos, sino también las ne-
cesidades psicosociales, educativos y profesionales. Es un delicado proceso dinamico,
centrado en el paciente, quien debe garantizar la continuidad, la coordinacion, la flexi-
bilidad y la sensibilidad de acuerdo con directrices establecidas con una gran atencion
a las necesidades individuales®.

Cuando nos encontramos ante adolescentes afectados por enfermedades raras es necesario,
por lo tanto, tener presente diferentes elementos: la compleja naturaleza del adolescente, vista
como transicion obligatoria durante el curso de la vida de los individuos, la dimension subjetiva
de los cambios del adolescente; la necesidad de evitar que al adolescente se le trate como a un
nifio grande o como a un adulto pequefio, obligdndole a roles que no le pertenecen, la oportu-
nidad de dotarse de un sistema de proteccién asistencial en grado de prever la integracién de
aspectos médicos, éticos y psico-educativos.
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— La estructura de la transicion de fase no parece ser lo suficientemente adecuada; Esto
estd demostrado por la insatisfaccion expresada por los profesionales implicados en
muchas investigaciones en varios paises. Esto puede significar que, aun hoy, no se
haya llegado a un grado éptimo de organizacion de este proceso®.

— Es de vital importancia para los pacientes jovenes que se identifiquen los programas
educativos que deben iniciarse en una etapa temprana de la adolescencia con el ob-
jetivo de comprender la naturaleza de la enfermedad, la razén de ser del tratamiento,
la causa de los sintomas, el reconocimiento de los mismos que indiquen un empeora-
miento de la enfermedad y como hacer frente a estas eventualidades.

— Deben instituirse Programas de Transicion asistencial entre los servicios Pediatricos
y aquellos para adultos. Dicha fase (entre el pediatra y el médico de cabecera) se
gestionara a través de protocolos, reconocidos en el campo de convenios a nivel na-
cional, por lo que el nuevo proveedor de atencién, asi como el cuidado del paciente,
incluyendo la adquisicion de informacion fiable, no sélo sobre su estado de salud, sino
también en los aspectos de la vida social y relacional més relevante. El segundo nivel
de atencidn debe prever la transicion de los adolescentes con enfermedades cronicas
complejas y que necesitan ser atendidos por los centros especializados de los adul-
tos, de acuerdo con cursos acreditados sobre la base de las experiencias nacionales e
internacionales®.

La importancia del paso de las estructuras sanitarias a aquellas para adultos es reconocida
formalmente, por lo menos, desde hace un decenio con declaraciones que remontan a los pri-
meros afios '90. Desde entonces el campo de intereses para dicha problemética se ha extendido
desde sociedades para adolescentes, como la Sociedad de Medicina para Adolescentes, hasta
sociedades pediatricas, con las mas recientes publicaciones por parte de sociedades de medici-
na para adultos y disciplinas relativas a patologias especificas.

Desde el punto de vista organizativo, la mejora de la comunicacién se puede lograr a través de
la capacidad de crear un archivo de la tecnologia facil de usar, que contiene todos los informes
clinicos relacionados con el paciente, con el fin de garantizar el acceso a la historia médica com-
pleta cuando sea posible y actualizada para todos los profesionales implicados en la atencién.

En nuestra region (Calabria), hemos adoptado una solucién Informatica que mejora la calidad
de la transicién a través de una informacién completa y precisa sobre el paciente, la optimiza-
cion de los recursos, lo que es eficiente y beneficioso para el usuario. Esto, también, es capaz de
garantizar el control y seguimiento de las posibles terapias.

Es posible a través de un hardware del dispositivo compuesto por una unidad de almacena-
miento similar a una tarjeta de crédito, pero que contiene una capacidad de 32 GB USB (Fig. 1)

El software de la tarjeta es independiente del tipo de sistema operativo instalado en su PC y
funciona simplemente conectando el dispositivo a la puerta USB. No necesita ninglin soporte
de hardware (lectores, controladores, etc...) o de fuentes de energia.

El interior de este dispositivo contiene el historial médico del paciente con indice para que el
usuario, el médico o el paciente pueda realizar una busqueda y ordenar las historias clinicas y
las recetas que se prescriben por fecha, tipo y cantidad de farmaco administrado.

El dispositivo ofrece la posibilidad de grabar e imprimir recetas, llevar a cabo un calendario de

citas programadas, asi como proporcionar los datos que se pueden utilizar para los datos epi-
demioldgicos y estadisticos.
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Ademas de la portabilidad y versatilidad, la tarjeta de datos de salud siempre tiene una copia
idéntica en linea basado en un sistema de seguridad distribuida en tres niveles:

e Local, en la Base Médica
e Copia de seguridad en linea

e Base de datos central

En nuestro sistema de gestién de datos de salud hemos pensado en una estructura en diversos
niveles que logre intercomunicar, la informacion de salud y los datos personales de los usuarios
sujetos a la prestacion de servicios de salud y los flujos de informacion que surge de los exame-
nes médicos y las investigaciones clinicas, analisis bio quimicos e imagenes de diagnostico.

Podemos identificar tres niveles:

e Nivel de usuario. Es la parte fundamental de la estructura informativa. En este nivel hay
una informacién individual de cada usuario que tiene contactos con la SSR;

e Nivel Local. La informacién de los usuarios individuales se recoge en los Centros Regio-
nales que estan autorizados a entrar en los datos de salud pen-drive por el cual sera po-
sible obtener las primeras observaciones estadisticas epidemioldgicas y econdémicas;

e Nivel Global. Toda la informaciéon de los pacientes sometidos a los pagos y / o bene-
ficios médicos son "backapate” en el sistema de informacion regional. Sectores im-
plicados en el control de los requisitos del Departamento de Salud pueden analizar,
supervisar e investigar todos los aspectos de la labor de los prescriptores / reguladores
regionales individuales.

La adopcion de este sistema de contenido de informaciéon en un medio de almacenamiento
portatil personalizado, permite tener toda la informacién de la historia clinica del usuario.

Este sistema nos permite gestionar los datos informaticos multimediales con la integracion de
dispositivos Twain directamente desde el programa (escaneres, cdmaras, datos de Dicom etc.)
Pueden reproducirse documentos e informes liberando al usuario de transportar los originales
de soporte en papel, mas pesado y voluminoso®.

Las condiciones de un camino hacia la calidad en
la medicina del adolescente

La complejidad de “adolescente”, en su integralidad sanitaria y social requiere de una inclusion
en un recorrido de calidad que permita observar la trayectoria de todas las intervenciones de
salud y psicosocial que se hizo; el camino de atencién sera revisado desde un punto de vista
de "Gestion de la Calidad Total". Se hace necesario y crucial el rol de los médicos en la promo-
cion de la calidad con el fin de examinar la eficacia y la eficiencia de los procesos de atencién
de salud y las vias que se ofrecen a los adolescentes. Para poder medir y evaluar el proceso de
calidad implementado en el contexto de los adolescentes, es necesario aquellos aspectos que
pueden ser medidos y comparados. Hay por lo menos siete aspectos o “dimensiones”: eficacia
de la calidad esperada, la eficacia practica, la competencia técnica, la aceptabilidad, la eficacia,
adecuacion, accesibilidad y conveniencia —que pueden estar contenidos en el esquema que se
muestra en la Tabla 2.
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Un lugar de calidad para el adolescente, también para el apoyo de los conocimientos basicos y
todo lo que pueden intervenir en un programa de calidad total, supone que:

a. El personal esté capacitado para evaluar y mejorar la organizacion de atencién de salud
y la calidad del trabajo con el adolescente;

b. El personal debe ser obligado a participar en actos de programas sistematicos de ca-
pacitacion para mejorar la calidad;

c. Las organizaciones de salud daran al personal los datos de manera precisa, completa y
oportunay la organizacién de las vias de atencién del adolescente para que esta pueda
ser efectiva y realmente mensurable;

d. Laaccesibilidad a la informacion sobre el curso de la salud de los adolescentes esté ga-
rantizada para todo el personal médico y de salud, de las normas hospitalarias y locales
para asegurar que las medidas se concreten y se evallen para una mejor calidad.

Otro supuesto de los programas en el ambito de la calidad para los adolescentes, es la capaci-
tacion que desarrolla, suministra y apoya el papel de la ciencia del comportamiento en lugar de
las soluciones técnicas. La cultura de las actitudes, formacion y gestion de los recursos humanos
son esenciales.

Para obrar en el camino de la calidad, los operadores deben adquirir la formacion en el enfoque mé-
dico, y analizarlos a la luz de la citada norma, definiendo asi el mejor equilibrio recorrido/calidad.

Conclusiones

...si se elimina la cualidad, sélo la racionalidad permanece inmutable. Extraiio. ;Cémo puede
ser? Fedro no lo sabia, pero sabia que eliminando la calidad de la descripcion del mundo asi
como lo conocemos habia puesto a la luz la importancia de esta nocidon que se tranformaba
fundamental en un modo que ni siquiera él habia sospechado. El mundo puede funcionar sin
ella, pero la vida seria tan insulsa que no valdria la pena ni siquiera de ser vivida. Robert M. Pirsig
(Lo zen e I'arte della manutezione della motocicleta)®.

Por lo tanto, resulta evidente la importancia de la utilizacion de normas de calidad en el mundo
de la salud. En este sentido, deben considerarse los siguientes axiomas basicos:

e La calidad no es un principio universal, pero cuenta muchisimo el modo “observatorio”
desde el que se expresa la evaluacion.

e La calidad es un fendmeno multidimensional, dindmico y depende de numerosos fac-
tores, incluyendo su correspondencia; puede ser evaluado en términos profesionales,
humanisticos y de organizacion.

La semilla del cambio en la evaluacién de la calidad esta dentro de cada actor en el servicio de
salud y es el germen de la mejora continua de la calidad en todos sus aspectos y con todos los
limites naturales, la necesidad de encontrar una tierra, un modo personal y profesional —orga-
nizativo y social— fértil.

En la medicina del adolescente ahora es imprescindible la necesidad de adoptar procesos
de mejora continua de la calidad que conduzcan al crecimiento del tamafio de la actuacién
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“objetiva”, pero también elementos “subjetivos”, que son dificiles de medir, pero son muchos los
casos requeridos para la humanizacion y personalizacion de los servicios.

Los médicos y enfermeras y todos los actores de los servicios de salud estan llamados a esta-
blecer una relacion de ayuda eficaz, poniendo al adolescente en condiciones de expresar sus
propias necesidades, el cuidado de la recepcién, la educacion de una correcta utilizacion de la
estructura e incorporar cudles son las expectativas. Por otro lado los propios adolescentes estan
llamados a contribuir a la mejora de la calidad de la atencién al participar activamente en la
evaluacion de la calidad de la atencion y las intervenciones de salud. Un concepto a adquirir es
que la busqueda de la calidad no es un mandato inalcanzable.

Es importante superar y corregir todos aquellos obstaculos que podrian impedir o frenar el
proceso de transicion:

— Equipo (team) pediatrico: Falta de completa confianza o conocimiento de las estruc-
turas internas, sobretodo, en relacion a enfermedades recientemente aparecidas y su
tratamiento.

— Adolescente: Miedo de enfrentarse a un ambiente desconocido; ausencia del apoyo
familiar.

— Familia: Ya no se siente un interlocutor importante para el médico, credndoles un sen-
timiento de exclusion.

— Médico del adulto: Sobre algunas raras patologias cronicas congénitas o que surgen
en edad pediatrica puede tener conocimientos tedricos y practicos inferiores al mé-
dico pediatra.

Se puede cambiar para mejor, sin embargo es esencial el compromiso, una fuerte motivacion e
interés. El desarrollo de apoyo informativo e informatico para el proceso de atencién (registros
médicos) es la base de la trayectoria descrita hasta ahora para definir la calidad®.

En pocas palabras, con el fin de alcanzar los objetivos fijados son fundamentales las siguientes
condiciones:

1. Experiencia adecuada en Adolescentologia;

2. Laformacién continua de los operadores;

3. Servicios de la red de escucha.;

4. El desarrollo de los procesos de Gestion de la Calidad Total.

El trabajo diario con los adolescentes nos ha ensefiado y nos ensefia que los chicos estan muy
atentos a los problemas médicos y sociales que los afectan, con mucho sentimiento, que debe
ser analizado, dirigido y promovido de una manera tal que no se disperse por la falta de la for-
macion y la falta de informacion®?.

En conclusion, ahora es esencial que los diversos “actores” que pueden desempefar un papel
en la fase de transicién (personal médico y administrativo, las sociedades cientificas, los geren-
tes de los centros de salud, asociaciones de padres, etc.), disefien en las diversas situaciones que
los pacientes estan viviendo, los caminos que faciliten la transicién de la organizacién pediatrica
ala de adultos y que, por otro lado, garantice la satisfaccion completa del concepto de atencién
integral, que ahora se considera indispensable para una asistencia de calidad.

ADOLESCERE « Revista de Formacion Continuada de la Sociedad Espafiola de Medicina de la Adolescencia « Volumen V « Mayo 2017 « N° 2

En la medicina del
adolescente ahora
es imprescindible
la necesidad de
adoptar procesos
de mejora continua
de la calidad

que conduzcan

al crecimiento

del tamaio de

la actuaciéon
“objetiva”, pero
también elementos
“subjetivos”, que
son dificiles de
medir, pero son
muchos los casos
requeridos para

la humanizacion y
personalizacion de
los servicios

Es esencial que los
diversos actores de
la transicion faciliten
ésta y garanticen
la satisfaccion
completa del
concepto de
atencion integral,
que ahora

se considera
indispensable para
una asistencia de
calidad

19



Mesa Internacional. Importancia de la Medicina de la Adolescencia
La transicion del cuidado del adolescente al médico de familia

20

Tablas y figuras

Tabla 1: Limites cronoldgicos de la adolescencia

Limites, afos

Organizacién mundial de la salud OMS 1975 10-20

Academia americana de pediatria USA 1995 11-21

Sociedad italiana de M de la adolescencia (SIMA) Italia 2007 10-18(**)

(*) 1.Inicio adolescencia= inicio desarrollo; 2. Fin de la adolescencia=adquisicion status adulto (social y econdmico)

(**) 1. Inicio final desde 8-9 afos (pubertad precoz o anticipada); 2. Extension hasta la IIl o IV década de la vida en el caso de individuos con
patologias cronicas (giornale italiano de pediatria, 2007: acta pediatrica, 2008).

Tabla 2

Indicador Definicién Accion

Eficacia esperada Potencial capacidad de una intervencion Hacer aquello que es util
para modificar favorablemente la salud
de las personas a las que se dirige, cuan-
do se aplica en condiciones 6ptimas

Competencia técnica Nivel de aplicacion de los conocimien-  De los que prestan atencion
tos cientificos, las competencias profe-
sionales y las tecnologias disponibles.

Eficiencia Capacidad para lograr los resultados Al menor costo
esperados con el menor costo posible.

Adaptacion Nivel de utilidad de la prestacion res- Y sélo a ellos
pecto al problema clinico y al estado
de los conocimientos.
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Figura 1

Preguntas tipo test

1. Respecto a la transicién (paso cuidado pediatrico al cuidado adulto), ;cuél no es cierto?

a) El objetivo es asegurar un cuidado médico de alta calidad sin interrupcion, mientras el
individuo pasa de la adolescencia a la edad adulta.

b) Es un evento puntual que se realiza cuanto el chico cumple 14 afios.

c) Debe ser un proceso gradual y multidisciplinar.

d) Debe ser planeado en el tiempo teniendo en cuenta las necesidades médicas, psico-
sociales y educacionales.

e) El adolescente y su familia deben estar involucrados.

2. En la transicion, ;cual no es cierta?

a) Es especifica para cada persona.

b) Idealmente puede ocurrir entre los 18-21 afios.

c) Se realizard cuando el adolescente ha madurado y tiene habilidades para su cuidado.
d) En nuestro pais existen programas de transicion efectivas.

e) Todas son ciertas.

Respuestas en la pagina 116
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