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Resumen Palabras clave:
Enfermedades crénicas,

La Rama de Adolescencia de la Sociedad Chilena de Pediatria apoya la implementacion de programas ~ adolescentes,

planificados de transiciéon de servicios pediatricos a adultos para adolescentes portadores de enfer-  transicion

medades cronicas, con objeto de asegurar la continuidad de una atencién de salud de alta calidad

acorde a las necesidades de desarrollo de esta etapa. Se plantean recomendaciones de atencién que

se enmarcan en el Proyecto FONIS y VRI PUC realizado por la Divisién de Pediatria de la Pontificia

Universidad Cat6lica de Chile: “El proceso de transicién de servicios pedidtricos a adultos: visién

de adolescentes portadores de enfermedades crénicas, sus cuidadores y los profesionales de salud”,

cuyo objetivo es describir la experiencia, barreras, puntos criticos y facilitadores percibidos por ado-

lescentes portadores de enfermedades cronicas, cuidadores y profesionales de salud, en el proceso

de transicion. Los puntos criticos detectados en este estudio fueron: resistencia a la transferencia a

servicios de adultos, tanto de adolescentes y cuidadores, como del equipo pediétrico; existencia de

fuerte vinculo entre profesional, adolescente portador de enfermedad crénica y cuidador; dificultad
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en el desarrollo de la autonomia del adolescente portador de enfermedad crénica; invisibilidad de la
adolescencia propiamente tal en el proceso de atencion de la enfermedad crénica; y dificultad en la
coordinacién entre el equipo pedidtrico y adulto durante la transferencia. Acorde a estas necesidades,
barreras y puntos criticos y en base a experiencias internacionales publicadas, se plantean recomen-
daciones para la implementacion de procesos graduales y planificados de transicion, con énfasis en el
disefio e implementacion de politicas de transicién, constitucién de equipos multidisciplinarios y la
planificacion de la transicién. Se discuten aspectos relativos a la coordinacién de equipos, momento
de transferencia, autocuidado y autonomfa, registros para transferencias, participaciéon de familias y
adolescentes, necesidad de apoyo emocional, aspectos éticos involucrados, importancia de la confi-
dencialidad, necesidad de adecuacion de los servicios hospitalarios y de capacitacion profesional, y la
necesidad de evaluacién y mayor investigacién en el tema.

Abstract

The Adolescent Branch from Sociedad Chilena de Pediatria supports the implementation of plan-
ned programs for transition from child to adult health centers, oriented to adolescents with chronic

Keywords:
Chronic illnesses,
adolescence,
transition

diseases, in order to ensure an appropriate follow-up and a high-quality health care. Recommenda-
tions for care are set out in the FONIS and VRI PUC project carried out by the Division of Pediatrics
of the Universidad Catélica de Chile: “Transition process from pediatric to adult services: perspec-
tives of adolescents with chronic diseases, caregivers and health professionals”, whose goal was to
describe the experience, barriers, critical points, and facilitators in the transition process. Critical
points detected in this study were: existence of a strong bond between adolescents, caregivers and
the pediatric team, resistance to transition, difficulty developing autonomy and self-management
among adolescents; invisibility of the process of adolescence; and lack of communication between
pediatric and adult team during the transfer. According to these needs, barriers and critical points,
and based on published international experiences, recommendations are made for implementation
of gradual and planned transition processes, with emphasis on the design and implementation of
transition policies, establishment of multidisciplinary teams and transition planning. We discuss as-
pects related to coordination of teams, transfer timing, self-care and autonomy, transition records,
adolescent and family participation, need for emotional support, ethical aspects involved, impor-
tance of confidentiality, need for professional training, and the need for evaluation and further
research on the subject.
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Introduccién

Se considera enfermedad crénica a aquella condi-
cién de salud que implique una deficiencia bioldgica,
psicoldgica o cognitiva en un tiempo de evolucién ma-
yor de un afio, que involucre una deficiencia cognitiva,
emocional o social y que requiera de cuidados espe-
ciales en salud'. Uno de cada 10 adolescentes es por-
tador de una enfermedad crénica y el 90% sobrevive
a la adultez?.

Con el aumento de sobrevida de nifios y adolescen-
tes portadores de enfermedades cronicas tales como
cardiopatias congénitas, fibrosis quistica, enfermeda-
des congénitas hepatobiliares, neoplasias entre otras, la
prevalencia de adolescentes que requieren una transi-
cién de servicios pedidtricos a adultos ha aumentado
considerablemente. Igualmente, en esta tltima década
ha aumentado el interés cientifico internacional en este
tema y se han ido implementando diversos modelos
de servicios de transicién en distintos paises. Sin em-
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bargo, en Chile no existen politicas ni lineamientos de
transicion y recién se estdn implementando servicios
pilotos de transicién en algunos hospitales.

La transicion es un proceso programado y planifi-
cado de adolescentes portadores de enfermedades cré-
nicas desde los servicios pediatricos a adultos, que bus-
ca fomentar su autonomia, comprender su situaciéon
de salud y manejar en forma eficiente sus necesidades
de salud. Su objetivo es maximizar el funcionamiento
y el potencial de desarrollo de adolescentes a través de
la prestaciéon de servicios de atencién de salud de alta
calidad, y que continten sin interrupcién hasta la edad
adulta®*. En cambio, la transferencia sin un proceso de
transicion es un traspaso desde servicios pedidtricos a
adultos, sin planificacién ni programacion.

La mayor parte de adolescentes con enfermedades
crénicas no han vivenciado un proceso de transicién
y s6lo han sido trasferidos a servicios de adultos. Esto
afecta su adherencia al tratamiento y seguimiento,
impactando directamente en su salud. Estudios inter-
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nacionales han demostrado que una transicién pobre-

mente planificada se asocia a deterioro de la calidad de

vida y aumento de la morbimortalidad>®. Desde el afio

2001 existe un consenso entre las sociedades cientificas

internacionales (AAP', AAFP? y ACP?) que enfatiza la

necesidad de implementar servicios de transicioén apro-
piados a las necesidades de adolescentes y jovenes®. Es-
tas recomendaciones de atencién se enmarcan en el Es-
tudio FONIS y VRI PUC “El proceso de transiciéon de
servicios pedidtricos a adultos: visién de adolescentes
portadores de enfermedades crénicas, sus cuidadores

y los profesionales de salud”, (Estudio Transicién FO-

NIS PUC), cuyo objetivo fue describir la experiencia,

barreras, puntos criticos y facilitadores percibidos por

adolescentes portadores de enfermedades crénicas, sus
cuidadores y los profesionales de salud, en el proceso
de transicién del cuidado pedidtrico al de adultos. Este
estudio se realizé entre marzo de 2014 y diciembre de

2015, con metodologia cualitativa y muestreo inten-

cionado de 32 adolescentes de 15 a 19 anos portadores

de enfermedades cronicas, que cumplian los criterios
de Stein', 32 cuidadores y 16 profesionales de salud de
servicios pedidtricos y de adultos, provenientes de los

Hospitales Clinico UC y Hospital Sétero del Rio, de

Santiago de Chile. Se realizaron entrevistas semiestruc-

turadas en profundidad, grabadas y transcritas textual-

mente. El andlisis se bas6 en la propuesta Grounded

Theory. Los puntos criticos detectados en la transicién

del cuidado pedidtrico al de adultos fueron:

1. Resistencia a la transferencia a servicios de adultos,
tanto de adolescentes y cuidadores, como del equi-
po pediétrico.

2. Existencia de fuerte vinculo entre profesional, ado-
lescente portador de enfermedad crénica y cuida-
dor.

3. Dificultad en el desarrollo de la autonomia del
adolescente portador de enfermedad crénica.

4. Invisibilidad de la adolescencia propiamente tal en
el proceso de atencién de la enfermedad crénica.

5. Dificultad en la coordinacién entre el equipo pe-
diatrico y adulto durante la transferencia.

Acorde a las necesidades, barreras y puntos criticos
en el proceso de transicién de adolescentes portadores
de enfermedades cronicas, sus cuidadores y los pro-
fesionales de salud, y en base a experiencias interna-
cionales publicadas**”#? se plantean recomendaciones
para la implementacién de procesos graduales y plani-
ficados de transicién desde los servicios pedidtricos a
servicios de adultos.

La Rama de Adolescencia de la Sociedad Chilena

1 American Academy of Pediatrics.

2 American Academy of Family Physicians.

3 American College of Physicians-American Society of
Internal Medicine.
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de Pediatria apoya la implementacién de programas
planificados de transicién de servicios pedidtricos a
adultos para adolescentes portadores de enfermedades
crénicas, con objeto de asegurar la continuidad de una
atencioén de salud de alta calidad acorde a las necesida-
des de desarrollo de esta etapa.

El objetivo de estas recomendaciones es apoyar a
los profesionales de salud involucrados en la atencién
de adolescentes portadores de enfermedades crénicas a
comprender la importancia del proceso de transicion,
reforzar los conocimientos y habilidades para facilitar
este proceso y conocer como y cudndo se debe llevar
a cabo.

Recomendaciones de la Rama de Adolescencia
de la Sociedad Chilena de Pediatria

Atencién de adolescentes portadores de enferme-
dades crénicas desde servicios pedidtricos a servicios
de adultos

I. Disefio e implementacion de politicas
de transiciéon

Las politicas de transicién deben ser disehadas e
implementadas a nivel nacional y en cada servicio de
salud, incluyendo atencién primaria y especializada, y
deben incluir guias de manejo clinico, protocolos, re-
gistros sistemédticos y tiempo protegido del equipo pro-
fesional para esta actividad'. Deben ser disefiadas des-
de los servicios pedidtricos, que ya conocen al paciente
y su familia y han construido una relacién estrecha. Los
equipos pedidtricos y adultos deben trabajar en forma
conjunta en la elaboracién de instrumentos de apoyo a
la transicién y protocolos de atencién que deben estar
a disposicién de adolescentes y sus familias''.

Las politicas facilitan el trabajo a los profesionales
en su tarea de implementar mejores practicas en su
trabajo con adolescentes con enfermedades crénicas.
Ademds, la construccién de politicas y protocolos de
transicion aseguran la institucionalizacién y continui-
dad de los servicios implementados.

Es fundamental la prolongacién de la edad pedia-
trica hasta los 18 anos y la existencia de un marco legal
que permita atencién de adolescentes con ciertas en-
fermedades cronicas hasta los 25 afos en los servicios
pediatricos. Esta estrategia es consistente con el actual
enfoque de curso de vida del Ministerio de Salud de
Chile'?, que enfatiza la continuidad del desarrollo y
evita la segmentacién en etapas, especialmente en pe-
riodos criticos del crecimiento y desarrollo, como es
la adolescencia. La Sociedad Chilena de Pediatria ha
manifestado su postura de extender la edad pedidtri-
ca hasta el término de la adolescencia® y el Ministerio
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de Salud chileno ha abierto la posibilidad de que los
servicios de pediatria a lo largo de la red de salud pue-
dan otorgar prestaciones hasta los 19 afios, 11 meses y
29 dias (Ordinario C/21 N° 1791, con fecha 14 junio
2012).

Es importante considerar que las politicas y reco-
mendaciones pueden ser aplicadas a toda enfermedad
crénica en la adolescencia, sin embargo, una aproxi-
macién diferente se debe considerar de acuerdo a la
gravedad y manifestaciones de la enfermedad y la ca-
pacidad cognitiva de cada adolescente.

II. Constitucién de un equipo multidisciplinario de
transicion pediatrico y adulto

La coordinacién de la transicién de adolescentes
portadores de enfermedades crénicas es un punto criti-
co para el éxito del proceso. Es fundamental identificar
y designar un profesional a cargo de la coordinacién
de la transicion: enfermera o asistente social, cuyo rol
es el contacto permanente con el paciente y su familia
para canalizar sus dudas, inquietudes y necesidades y
coordinar al equipo de atencién. Ademds, coordinar
y asegurar controles, acceso a medicamentos e instru-
mental de apoyo, identificar y fomentar el uso de redes
de apoyo a los pacientes (educativas, instituciones co-
munitarias, salud mental). Su labor se debe iniciar al
menos 6 meses antes y 6 meses después de realizada
la transferencia a adultos. Se debe conformar un equi-
po minimo de atencién conformado por: enfermera
o asistente social coordinadora, médicos especialistas
pediatrico y de adultos, médico de cabecera, psicélogo,
terapeuta ocupacional (de acuerdo a la enfermedad).
La identificacién de profesionales del equipo adulto de
cada especialidad interesados y capacitados en el tra-
bajo con jévenes portadores de enfermedades crénicas
y el fomento del contacto entre los profesionales en
el proceso de transferencia, asegurard la continuidad
de la atencién y el trabajo en red necesario para opti-
mizar el proceso de transicién. La mayor parte de los
modelos de servicios de transicién se han organizado
en torno a servicios especializados, sin embargo, el rol
de profesionales de atencién primaria es fundamental
en el logro de una atencién integral, enfoque familiar y
énfasis en promocién y prevencién. La integracién en-
tre los diferentes niveles de atencién de salud favorece
un proceso de transicion exitoso''>.

II1. Planificacion de la transicion

1. Coordinacién de equipos adultos y pedidtricos
Una vez conformado el equipo de transicién es
necesario disefiar e implementar actividades conjun-
tas que favorezcan la coordinacién y la continuidad
de la atencién. Los resultados del Estudio Transicién
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FONIS PUC son consistentes con los hallazgos de Su-

ris'’, quien demuestra que los profesionales de salud

concuerdan que la coordinacién del equipo pedidtri-
co y adulto es el elemento mds importante para el lo-
gro de una adecuada transicién. Existen experiencias

nacionales e internacionales que han organizado di-

versas modalidades de atencién coordinada conjunta

con:

a. Visitas o atenciones médicas conjuntas o alterna-
das con médico pediatra y de adultos, previo a la
transferencia

a. Reuniones periddicas clinicas y administrativas
entre equipos pediatria-adultos para coordinar y
evaluar protocolos, procesos y resultados del pro-
ceso de transicién

b. Seguimiento en adultos: El equipo pedidtrico man-
tiene el contacto durante la transferencia, hasta
que el adolescente esté inserto en la red de atencién
de adultos, ya sea telefénicamente o con controles
clinicos.

2. Momento de la transferencia
En las actuales politicas de salud no se ha definido

un momento o edad particular para realizar la transi-

ci6én a adolescentes portadores de enfermedades créni-
cas al equipo adulto. Hasta el momento, administrati-

vamente la transferencia esta estipulada al cumplir 15

anos. Ademas de la edad, el momento de la transferen-

cia debe depender de distintos factores como el tipo
de enfermedad, la preparacion del adolescente y de su
familia y la organizacién del servicio de salud"’. Se re-

comienda comenzar a preparar para la transferencia a

partir de los 12 afnos entregando educacién y fomen-

tando el automanejo de la enfermedad crénica por el
adolescente y la independencia progresiva de los pa-
dres. La trasferencia propiamente tal a adultos se debe

realizar después de los 18 afios" (Figura 1).

Los siguientes son aspectos criticos al momento de
la transferencia:

a. Siempre se debe transferir una vez que adolescente
y cuidador estén preparados para este paso, por lo
que previamente se debe evaluar el nivel de prepa-
racién de cada adolescente y cuidador, con herra-
mientas disefiadas para este efecto'®'®.

b. La transferencia debe ser realizada en momentos
de estabilidad de la enfermedad.

c.  Es necesario garantizar el contacto previo del ado-
lescente y su familia con el centro y el equipo adul-
tos que le recibira.

d. Se debe asegurar el seguimiento del equipo pedid-
trico hasta la insercién completa del adolescente en
el equipo adulto.

e. Es necesario asegurar la continuidad en la provi-
sién de recursos e insumos necesarios para el ma-
nejo de la enfermedad crénica.
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3. Autocuidado y autonomia del adolescente

Un punto critico detectado por adolescentes, cuida-
dores y profesionales en el Estudio Transicién FONIS
PUC, y también descrito en la literatura internacional,
es la dificultad en el desarrollo de la autonomia y el au-
tomanejo de la enfermedad crénica por el adolescente.
Los programas de transicién “Ready, Steady, Go™*?, del
Reino Unido, y “ON TRAC”", de Vancouver, Canadi,
se basan en la entrega de herramientas a adolescentes
para manejar eficazmente su enfermedad y tomar con-
trol sobre sus vidas. La intervencién debe comenzar en
forma precoz, considerando los siguientes aspectos:

a. Fomentar progresivamente el autocuidado, de
acuerdo al nivel de desarrollo, capacidad cognitiva y
situacion emocional del adolescente. Identificar las ne-
cesidades y reforzar las fortalezas de cada adolescente
en el periodo de transicién.

b.Entregar en forma progresiva habilidades de au-
tocuidado al adolescente: manejo de la enfermedad,
autoimagen y autoestima, autoeficacia, tolerancia a la
frustracion, desarrollo progresivo de independencia,
manejo estrés.

c. Evaluar y educar en: crecimiento y desarrollo,
nutricién, salud mental, fertilidad, sexualidad, con-
ductas de riesgo, educacién vocacional.

d.Mantener amplia informacién a adolescentes y
cuidadores en cuanto a la enfermedad, tratamiento,
prondstico y también informar claramente acerca del
momento y procedimiento de la transferencia.

4. Registros para la transferencia
El proceso de transicién se facilita al implementar
registros sistemdticos durante la transferencia, que es-
tén a disposicién del paciente, cuidadores y profesio-
nales de salud en todo momento:®
a. Resumen de historia clinica: en caso de enfermeda-
des complejas y de larga evolucidn, es fundamental
que el equipo pedidtrico transfiera al adolescente
con un resumen de la evolucidon de su enfermedad,

tratamientos y procedimientos efectuados, y que
este resumen esté disponible en todo momento
para el adolescente, su familia y el equipo que lo
recibira en el servicio de adultos.

b. Checklist de preparacién para transicién, que son
cuestionarios que evaldan la capacidad de automa-
nejo de la enfermedad por el adolescente®'®'.

¢. Documentos con informacidén respecto a la enfer-
medad, precauciones a tomar y necesidades de cui-
dado.

d. Plan de accién en emergencias, conocido y com-
partido con el adolescente y cuidador.

e. Indicaciones escritas claras en relacién a: terapia,
prevision, desarrollo integral, conocidas y compar-
tidas con el adolescente y cuidador.

5. Participacién de la familia

De acuerdo a los hallazgos detectados por el Estu-
dio Transicién FONIS PUC, como en otros extranje-
ros®, un punto critico detectado tanto por adolescen-
tes como sus cuidadores, es la necesidad de permanen-
cia de la participacién de los padres en el cuidado de
la enfermedad y como interlocutores con el equipo
médico durante la transicién. Sin embargo, los padres
sobreprotectores, quienes se hacen cargo del manejo
de la enfermedad de sus hijos adolescentes, interfieren
en una transicion exitosa*"??. Al planificar servicios de
transicion es fundamental asegurar el acompanamien-
to de la familia y mantener la participacién activa de
los padres en los controles médicos y en la hospitaliza-
cién, en forma paralela y complementaria al fomento
progresivo del autocuidado y automanejo de la enfer-
medad por el adolescente.

6. Participacion del adolescente

Un programa de transicién debe considerar las ca-
racteristicas y necesidades propias de la adolescencia.
Tan importante como tratar adecuadamente la enfer-
medad crénica, es conocer y manejar como se siente el
adolescente con la enfermedad crénica y como afecta
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su vida y necesidades en distintos dmbitos: salud, so-
ciales, psicoldgicas, educacionales y vocacionales. En el
proceso de transicién se debe asegurar la posibilidad de
otorgar instancias de interaccién directa de adolescen-
tes con el equipo médico, y no siempre a través de los
padres. El programa de transicién debe hacer participe
a adolescentes y cuidadores en el disefio, implemen-
tacién y evaluacién de las actividades de transicion,
de esta forma desarrollan sentido de control de su en-
fermedad e independencia'’. Debe ademds asegurar
una via de comunicacién expedita entre adolescente,
cuidador y equipo médico. Una estrategia descrita es
el contacto digital via mensajes de texto y educacién
via WEB, que ha demostrado resultados exitosos en
la promocién de la participacién, mayor autoeficacia
y mejor manejo de la enfermedad por adolescentes?.

7. Apoyo emocional a adolescentes y familias
En el Estudio Transicién FONIS PUC tanto ado-
lescentes como cuidadores fueron enféticos en sefnalar
la necesidad de apoyo emocional durante la etapa de
transicién al cuidado adulto. La enfermedad crénica
repercute en forma significativa en el desarrollo de la
adolescencia, asi como sus caracteristicas determinan
el curso de la enfermedad crénica*. Es por esto que
un adolescente que vive con una enfermedad crénica
presenta con mayor frecuencia sintomas emocionales
y morbilidad psiquidtrica. Ademds, repercute en el
funcionamiento familiar, sufriendo con frecuencia de-
terioro de la relacién de pareja de los padres y distan-
ciamiento en la crianza de los otros hijos. Es por esto
que durante el proceso de transicién es fundamental
disponer de recursos para mantener y reforzar el apoyo
emocional tanto para adolescentes como cuidadores, a
través de:
a. Consejeria y psicoeducacién permanente.
b. Atencién psicoldgica, psiquidtrica individual, gru-
pal, familiar, segin necesidad.
c. Fomento de la participacién en agrupaciones de
padres y agrupaciones de adolescentes portadores
de igual enfermedad crénica.

8. Confidencialidad y aspectos éticos

El curso de una enfermedad crénica y sus alternati-
vas terapéuticas determinan grandes dilemas éticos en
el manejo, referidos a aspectos de autonomia en el ma-
nejo de la enfermedad crénica, toma de decisiones en
salud, confidencialidad de atencién y aspectos relativos
al consentimiento y/o asentimiento con distintas alter-
nativas terapéuticas y procedimientos. Es fundamental
discutir en equipo e informar a los padres el derecho a
la confidencialidad con el adolescente y la necesidad de
informacién amplia respecto de su enfermedad, trata-
miento y prondstico; y a su participacién progresiva en
la toma de decisiones en salud®.
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9. Servicios hospitalarios
Los servicios hospitalarios -inadecuados a las ne-

cesidades de los adolescentes- aparecen como una ba-

rrera critica al manejo de la enfermedad crénica y a la
transicion, lo que ha sido descrito en una publicacién
previa del equipo investigador?.

Con objeto de adaptar los servicios hospitalarios a
las necesidades de adolescentes con enfermedades cré6-
nicas se recomienda:

a. Incorporar en el manejo clinico aquellos dmbitos
propios de la adolescencia, como la evaluacién in-
tegral biopsicosocial respetando la privacidad en
las visitas, entrevistas y procedimientos, con pleno
resguardo de sus derechos.

b. Capacitar a los equipos administrativos y clinicos
de atencién hospitalaria en los aspectos diferen-
ciales de la atencidén integral de adolescentes y su
familia.

c. Incentivar la socializacion, uso adecuado del tiem-
po libre e integracién con pares, por medio de la
habilitacion de salas de recreacién para adolescen-
tes.

d. Mantener la escolaridad durante la hospitaliza-
cién, a través de escuelas hospitalarias.

10. Capacitaciéon profesional

Una de las principales barreras a la atencién del
adolescente en transicién a servicios de adultos, que
se ha detectado por profesionales de nifios y adultos,
tanto en estudios internacionales como en el Estudio
Transicién FONIS PUC, es la escasa capacitacion de
profesionales de adultos en enfermedades crénicas
complejas infantiles (como cardiopatias congénitas),
y el poco entrenamiento en el manejo de la adoles-
cencia propiamente tal?>**?. La integracién de aspec-
tos relacionados a la adolescencia y su manejo en los
programas de formacién de profesionales de salud
tanto médicos, como enfermeras, profesionales de
salud mental, kinesiologia, nutricién y otros, en pre y
postgrado, aparece como una necesidad curricular. Es
también una necesidad de capacitacion de los equipos
pedidtricos, el fomento del autocuidado y automanejo
de adolescentes portadores de enfermedades cronicas.

IV.Evaluacién e investigacion

La implementacién de servicios de transicién debe
considerar desde su inicio la definicién de indicadores
de éxito del programa® y aplicacién de estrategias de
evaluacién de estructura, proceso e impacto.

A pesar que la literatura internacional describe
modelos de servicios de transicion, hay poca evidencia
respecto a su efectividad clinica a largo plazo y rela-
cién costo efectividad. Futuras lineas de investigacién
incluyen estudios de evaluacién de calidad, costo efec-
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tividad y satisfaccién con los servicios de transicion, asi
como estudios de seguimiento de morbimortalidad y
calidad de vida de adolescentes usuarios de estos ser-
vicios’.

Conclusiones y comentarios

Estas recomendaciones dan respuesta a los puntos
criticos detectados en el estudio de necesidades y ba-
rreras percibidas por adolescentes, cuidadores y profe-
sionales de la Red de Salud UC-Christus y Hospital Dr.
Sétero del Rio, y son consistentes con recomendacio-
nes entregadas por instituciones internacionales”®!!, lo
que permite concluir que es posible aplicar las expe-
riencias e instrumentos utilizados a nivel internacional
en nuestra realidad local.

La existencia del fuerte vinculo que se ha desarro-
llado a lo largo de los afios entre profesional del equipo
pediatrico, adolescente portador de enfermedad créni-
ca y cuidador, fue identificado en nuestro estudio de
necesidades como punto critico y barrera a la trans-
ferencia. La implementacién de la prolongacién de la
edad pedidtrica y las politicas de transicién, que hacen
sustentable el funcionamiento de los servicios de tran-
sicién, prolonga el contacto con el equipo pedidtrico
hasta los 18 a 25 afios, manteniendo y reforzando este
vinculo.

La resistencia a la transferencia y la falta de coor-
dinacién entre los equipos pedidtrico y adulto fue-
ron también puntos criticos detectados por todos los
participantes del estudio, tal como estd descrito en la
literatura internacional. Una vez que se acerca el mo-
mento de la transferencia, la existencia de un profesio-
nal cercano y accesible a cargo y la coordinacién entre
los equipos adulto y pedidtrico a través de la entrega
de informacién y visitas conjuntas o alternadas entre
los equipos, previo a la transferencia, disminuye esta
resistencia.

La dificultad en el desarrollo de la autonomia y la
invisibilidad del proceso de la adolescencia en los pa-
cientes portadores de enfermedades crénicas fueron
identificados por los profesionales de salud tanto pe-
diatricos y adultos como una barrera significativa para
un proceso de transicion exitoso, por el dificil manejo
de adolescentes no auténomos en servicios de adultos
y por la dificultad en el manejo de las caracteristicas
propias de la adolescencia como rebeldia, impulsividad
e incapacidad de anticipar consecuencias de sus actos.
Se recomienda incorporar desde edades tempranas el
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fomento de la autonomia, autocuidado y el fomento de
habilidades de desarrollo personal de adolescentes. La
capacitacion de los equipos clinicos de nifios y adultos
en esta etapa y la insercion de estos temas en los conte-
nidos curriculares de pre y postgrado de las carreras de
la salud es fundamental para lograr procesos de tran-
sicién exitosos.

Como resultado de una transicién programada y
aplicacién de estas recomendaciones se espera que ado-
lescentes portadores de enfermedades crénicas logren
acceso expedito a los servicios de salud, continuidad de
su atencién, mayor conocimiento y competencias en el
manejo de su enfermedad, y a la vez refuercen habili-
dades de desarrollo personal como autoestima, autoe-
ficacia y habilidades de comunicacién. Esto incidiréd en
una mejor adherencia a controles, menor morbimor-
talidad y mejor calidad de vida, logrando su méximo
potencial de desarrollo.

Mayor investigacién es necesaria para evaluar re-
sultados a largo plazo y estudios de costo-efectividad
de estos programas.

Responsabilidades éticas

Proteccion de personas y animales: Los autores decla-
ran que los procedimientos seguidos se conformaron
a las normas éticas del comité de experimentacién hu-
mana responsable y de acuerdo con la Asociacién Mé-
dica Mundial y la Declaracién de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo
sobre la publicacién de datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-
formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el

articulo. Este documento obra en poder del autor de
correspondencia.

Financiacién

Financiamiento FONIS 2013 SA13120067
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