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Resumen
A continuacidn se presenta una investigacion cuyo objetivo es evaluar el proceso de
transicién de hospital pediatrico a hospital de adultos en pacientes crénicos complejos
del hospital de Sant Joan de Déu.

Con tal propdsito se ha realizado un estudio cualitativo a diferentes pacientes y fa-
miliares que han vivido este proceso. A través de los resultados obtenidos, se propone
la figura del Trabajador Social como gestor de casos.
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Abstract
This project presents a research which goal is evaluate the hospital transition pro-
cess of complex chronic patients from the Hospital Sant Joan de Déu, to another
adult hospital.

With this purpose, it has been done a qualitative research to different patients and
families whom have lived this process. Through the result, it’s proposed the Social
Worker as case manager.
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1. INTRODUCCION

El estudio presentado a continuacion pretende sefialar la importancia de conocer con
mayor propiedad, en qué consiste y qué implicaciones tiene el proceso de transicidon de
hospital pediatrico a hospital de adultos, en los pacientes crénicos complejos y sus fami-
lias. Con este fin, se presenta un estudio donde se indaga en las diferentes dificultades que
existen durante el proceso de transicidn, proponiendo acciones de mejora aplicadas a la
figura del trabajador social, como referente clave en el acompafiamiento a los pacientes y
sus familias facilitando asi su vinculacién con la red de adultos.

El proyecto se contextualiza en el hospital materno- infantil de Sant Joan de Déu, de Es-
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plugues de Llobregat, en Barcelona. Sant Joan de Déu es el Unico hospital exclusivamente
infantil de Catalufia.

La transicion de la red pediatrica a la red de adultos suele ser un momento significativo
para los pacientes, porque han de cambiar no solo de profesionales médicos, sino que este
cambio implica pasar de un tipo de atencion de caracter mas protector y paternalista a un
tipo de atencién mas independiente, lo cual, genera muchas dudas, temores e insegurida-
des a los pacientes y a sus familias.

Si nos centramos en los pacientes con enfermedades crdnicas, estos suelen seguir una
atenciéon mds continuada, ya que este tipos de enfermedades son de por vida, y por lo tan-
to, el paciente ha de tener un seguimiento médico de su enfermedad. Si a esto le afiadimos
el término “complejidad” y tenemos en cuenta aquellos pacientes que tienen mas de una
enfermedad crénica, o que la enfermedad crdnica tiene como consecuencia la aparicion de
complicaciones médicas, convirtiéndose en pacientes multiasistidos, la atencién médica
se ve obstaculizada por numerosas dificultades.

Los pacientes con enfermedades crénicas complejas requieren una red asistencial
bastante amplia a nivel sanitario, y por lo tanto, en este proceso de transicion habran de
cambiar de referente médico de todas aquellas especialidades por las que son atendidos.
Por los motivos explicados anteriormente, es importante evaluar si se esta realizando este
proceso de transicidn correctamente.

2. MARCO TEORICO /CONCEPTUAL.
2.1 ENFERMEDADES CRONICAS COMPLEJAS.

Para empezar a concretar el concepto de enfermedad crdnica, a continuacién se propo-
ne una definicion de la OMS, la cual contempla las enfermedades crénicas como “Aquellos
problemas de salud que requieren un tratamiento continuado durante un periodo de afios o
décadas... Existen muchas enfermedades crdnicas, pero todas tienen en comun que afectan
habitualmente en los aspectos sociales, psicolégicos y econdmicos de la vida de las personas”.
(Organizacién Mundial de la Salud, 2005).

También encontramos otras definiciones sobre la enfermedad crénica como la que nos
proporciona la Doctora Pilar Péo Argiielles, la cual incide mas en las repercusiones que
este tipo de enfermedades tienen en diversos dmbitos de la vida: Una enfermedad crénica
es: Un trastorno persistente que condiciona el desarrollo normal del nifo, altera su relacion
social y produce en ocasiones discapacidades tanto fisicas como psiquicas. (Péo Arglelles, P,
2009).

Una vez definido el concepto de enfermedad crénica, pienso que es importante remar-
car algunas de las caracteristicas que este tipo de enfermedades tienen en comun, (Ollero,
M., et al., 2011) describen las siguientes:

¢ Las enfermedades crdnicas se suelen presenta con comorbilidad.

Provocan deterioro del organismo y afectan a las personas a nivel funcional.

Aparecen de forma gradual.

Prevalecen habitualmente en edades avanzadas.
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e Es necesaria unaintervencidon médica y asistencial continuada
* No existe una sola causa que provoque todos los tipos de enfermedades crdnicas.
e Se pueden prevenir, retrasar su aparicion o al menos atenuar su progresion.

En las Ultimas décadas se ha modificado el concepto de enfermedad crdnica. Anterior-
mente se contemplaba como una unica enfermedad que prevalecia durante un tiempo
prolongado. Hoy este concepto ha cambiado debido a que actualmente, es habitual que
este tipo de pacientes padezcan varias patologias crénicas al mismo tiempo, ya que la en-
fermedad crénica de base, en numerosas ocasiones, provoca otras afectaciones clinicas en
el paciente. Es decir, cada vez se incide mas en la importancia de la comorbilidad clinica.

Por lo tanto, cuando hablamos de pacientes crénicos complejos, nos referimos a aque-
llos que presentan una pluripatologia derivada de una enfermedad crénica de base y por lo
tanto, una fragilidad clinica.

Es importante mencionar que en Espafia, entre un 3-5% de la poblacién presenta un im-
portante grado de comorbilidad, o lo que denominamos actualmente, enfermedades cré-
nicas complejas. Aunque este tipo de enfermedades suelan afectar en mayor nimero a
personas de avanzada edad, es importante destacar que también afectan a los menores
de edad.

En las dltimas décadas ha habido una creciente prevalencia de las enfermedades cré-
nicas. “En 2010, el 35% de los catalanes afirmaba sufrir como minimo un trastorno crénico”.
(Generalitat de Catalunya, 2012).

2.2 QUE COMPORTA UNA ENFERMEDAD CRONICA.

Una enfermedad crdnica no solo repercute al paciente sino que también lo hace a nivel
familiar, debido a la situacién de estrés que genera entre sus miembros, pudiendo alterar
asi la estructura de la misma.

Por un lado, podemos encontrar casos en los cuales, la enfermedad crénica de un hijo,
repercuta de una forma perjudicial en la relacion entre los componentes de la familia, en
especial entre los progenitores, ya que pueden surgir momentos tensos y de discusion en-
tre ellos, incluso en algunos casos pueden llegar a la separacion.

Por otro lado podemos encontrarnos casos en que la enfermedad crénica del nifio se
convierta en un motivo de implicacion desproporcionada, que se puede traducir en una
falta de autonomia personal, unincremento de la proteccidn y una disminucién de la dis-
ciplina familiar.

Segun (Santos Sanchez, J.C., 2009) la enfermedad crdnica en el nifio va a generar en la
familia:

En una primera fase, en la cual se informa a la familia de que su hijo tiene una enferme-
dad crdnica, la familia experimenta ansiedad y angustia. La familia primeramente estard en
shock, y posteriormente sentirad ira, resentimiento y se realizaran auto reproches.

En una segunda fase en la cual, la familia comenzard a aceptar la enfermedad, experi-
mentard una depresidn reactiva, es decir, sentira tristeza con la llegada de esta aceptacion.

Ademads una enfermedad crénica comporta un seguimiento muy continuado por dife-

[168] Documentos de Trabajo Social - n°52 « ISSN 1133-6552 / ISSN Electrénico 2173-8246



PROCESO DE TRANSICION DE HOSPITAL PEDIATRICO A HOSPITAL DE ADULTOS EN PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS
DEL HOSPITAL SANT JOAN DE DEU

rentes especialistas médicos, lo cual hace que los progenitores, y/o cuidadores del paciente
hayan de acompafiarlo a multiples visitas médicas, y hayan de permanecer en el domicilio
atendiéndolo.

Esta situacion por lo tanto, suele causar un absentismo laboral de los padres, que puede
derivar en consecuencias de caracter econdmico y unas repercusiones a nivel red social, ya
que muchos padres, cuidadores y/o tutores, dedicardn gran parte de su tiempo en el apoyo
del nifio, y es posible que en muchos casos se deje de lado sus circulos sociales.

Finalmente, cabe destacar que una enfermedad crdnica comporta un gran impacto
emocional y psicoldgico al paciente y a sus familiares.

2.3 SISTEMA DE ATENCION DE ADULTOS Y SISTEMA DE ATENCION PEDIATRICO.

El sistema sanitario espafiol diferencia la atencién pedidtrica de la atencién de adultos.
Sistema de atencion Pediatrico: Incluye pacientes des del nacimiento hasta la mayoria de
edad. En Espafia, sobre todo en lo que a la atencidn primaria se refiere, se atiende a los
pacientes hasta los 14 0 16 afos de edad, ya que se considera que en el periodo de la ado-
lescencia, los pacientes se asemejan mas a nivel fisico y psicoldgico a los adultos, que a los
infantes. En la atencién especializada, es habitual que la asistencia médica se alargue hasta
los 18 afos de edad.

El sistema de atencién pediatrico suele estar enfocado a los padres y/o tutores ya que
las preguntas sobre la historia vital del paciente y las recomendaciones médicas se dirigen
a estos. En este tipo de atencién hay una mayor proteccion del paciente tanto por los pro-
fesionales sanitarios, como por la familia, ya que es esta ultima quien tiene que asumir las
responsabilidades de la cura del paciente.

Sistema de Atencién de Adultos: El sistema de atencién de adultos, acoge pacientes de
14 afos de edad como minimo. A diferencia del sistema de atencién pediatrico, en este
sistema es el adulto quien se supone que ha de hacerse cargo de su propia enfermedad,
“Debe asumir la responsabilidad de su enfermedad y adquirir habilidades para el control de la
misma”. (Santos Sanchez, J.C, 2009).

Pero cabe destacar, en el caso de muchos pacientes con enfermedades crénicas com-
plejas, los cuales padecen afectaciones neuroldgicas, la familia sigue asumiendo un papel
importante en los cuidados del paciente.

2.4 PROCESO DE TRANSICION.

Cuando hablamos de transicién en el contexto médico, nos referimos al proceso de de-
rivacion en el cual el paciente, pasa de ser atendido por la red pediatrica para ser atendido
por la red de adultos.

Con el fin de aclarar este concepto se ha escogido dos definiciones; La primera defini-
cién incide en el mantenimiento de la salud, en la transicién como una continuidad asisten-
cial, en cambio, la segunda definicidn, hace mas hincapié en la planificacién del proceso.

Segun (Santos Sanchez, J.C, 2009). La transicién: “Se trata de un enfermo crénico, que
estando atendido hasta el momento en un sistema de atencion pedidtrica, debe pasar a ser
atendido por un sistema dirigido a la atencion del adulto, donde deberemos mantener los

Documentos de Trabajo Social - n°52 < ISSN 1133-6552 / ISSN Electrénico 2173-8246 [169]



ROCIO JIMENEZ DOMINGUEZ, MARIA TEREZA L CAVALCANTE

mismos niveles de salud, tanto a nivel fisico (sin reagudizaciones, sin empeoramiento de la
cronicidad y mantenimiento de los pardmetros analiticos) como a nivel psiquico”.

Segun (Péo Argtelles, P. 2009), podemos definir la Transicion como “el desplazamiento
decidido y planificado de adolescentes afectos de una enfermedad crénica desde un sistema
de asistencia centrado en el nifio a otro orientado hacia el adulto”.

Por lo tanto, si combinamos conceptos claves de estas dos definiciones, podemos con-
cluir que el proceso de transicidn, es el paso de la atencidn pediatrica a la atencidn de adul-
tos, de una forma decidida y planificada, donde se ha de mantener los mismos niveles de
salud del paciente.

Es importante realizar la transicion ya que con los avances de la tecnologia, muchos
pacientes con enfermedades crénicas aumentan su esperanza de vida y sobreviven hasta

la edad adulta.

2.5 ASPECTOS QUE FACILITAN Y QUE DIFICULTAN LA TRANSICION.

Aspectos que facilitan el proceso de transicion

Aspectos que dificultan el proceso de transicion

(Poo Argiielles, P
2009)

derivacion a la red de adultos.

2. El proceso de transicién ha de ser planificado, los profesio-
nales habrian de recordar a los pacientes y/o familias que hay
una expectativa de vida adulta.

3. Los profesionales habrian de ofrecer diferentes alternativas
a la familia.

4. Involucrar al paciente y/o familia en la toma de decisiones.
5. Una buena coordinacion entre los diferentes profesionales
implicados es un aspecto esencial para un buen proceso de
transicion.

Segiin 1. La transicion ha de ser planificada programada y coordi- 1. La inexistencia de protocolos de actuacion comunes y
(Santos Sanchez, | nada consensuados entre las unidades de adultos y pediatricas
J.C., 2009). 2. La transicion ha de estar dirigida al nifio/adolescente pero | 2. La dificultad de encontrar en algunos casos un equipo de
también a la familia. atencion de adultos que provea de los cuidados necesarios
3. Se ha de considerar a la familia en conjunto des del inicioy | para el paciente.
no solo al paciente. 3. Resistencia del adolescente
4. La flexibilidad e individualidad: en funcion de la gravedad, | 4. Resistencia de la familia
discapacidad y maduracion del paciente y también de la 5. Falta de apoyo institucional.
afectacion psicologica.
5. La transicion debe ser progresiva: “/a transferencia no es
un evento sino un proceso”
Segiin 1. El proceso de transicion debe comenzar afios antes de la 1. Escasez de recursos y de profesionales especializados

2. La severidad de alguna de las enfermedades puede dificul-
tar la implicacion directa del paciente en el proceso y por lo
tanto que sean los padres quienes hayan de asumir todas las
decisiones.

3. La fuerte dependencia emocional (de la red pediétrica) y
necesidad de control por parte del paciente y/o la familia.

4. Una fuerte vinculacion emocional del pediatra con los
pacientes y/o familias.

Tabla: elaboracién propia a partir de la revisién bibliogrdfica.

2.6 CUANDO REALIZAR LA TRANSICION.

Primeramente, es importante destacar que se ha de tener en cuenta la edad y carac-
teristicas del paciente. “el proceso no ha de estar relacionado necesariamente con la edad
cronoldgica, sino con el desarrollo madurativo y con aspectos psicosociales, educativos y vo-
cacionales”. (De Cunto, Carmen L, 2012).

En segundo lugar es adecuado que se perciba la transicidon como un proceso y no como
un evento puntual aislado. Por este motivo, si a nivel médico se contempla con el pacien-
te una transicion basada en la edad, esta no se habria de iniciar justo cuando el paciente
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cumpla los dieciocho afios, ya que de este modo no dariamos tiempo a que el paciente y
su familia se adaptaran a las particularidades que supone un cambio en la red profesional.

Por lo tanto, es conveniente que el proceso de transicion se realice 1 0 2 afios antes de
la derivacidén a hospital de adultos, para poder dar tiempo al paciente y a la familia a habi-
tuarse a otro tipo de atencion.

La transicion ha de comenzar a abordarse en la red asistencial pediatrica, y se ha de con-
tinuar cuidando este proceso por parte de los profesionales de la atencién en lared adul-
tos, hasta que tanto el paciente, como su familia se vuelvan a sentir orientados, informados
y capacitados para este nuevo tipo de asistencia médica.

Hay ciertos aspectos que pueden influir en el momento de realizar el proceso, por ejem-
plo, dependiendo de la enfermedad especifica y de la gravedad de este el momento de
transicion se puede alargar, ya que no es recomendable realizar la derivacion cuando el
paciente esta inestable o en una fase aguda de la enfermedad. Otro de los aspectos que
influiran en el momento de hacer la transicion es la actitud del paciente y de su familia, ya
que dependiendo de la vinculacidn que presenten con el hospital pediatrico, pueden pre-
sentar resistencia al cambio de hospital haciendo que se alargue el proceso. De la misma
forma, también se puede alargar el proceso si los pediatras establecen lazos de responsa-
bilidad con el paciente y se ven mas capacitados para su asistencia médica ya que conocen
mas profundamente las caracteristicas del paciente. “es frecuente que los pediatras estén
convencidos que la atencion en las unidades pedidtricas sea mejor que la de los equipos de
adultos. Sin embargo, probablemente sean estas ultimas las mds habilitadas para afrontar
problemas mds habituales en adultos como la sexualidad, y hdbitos téxicos” (Santos San-
chez, J.C, 2009).

Finalmente, otro de los factores que puede alargar el momento de la transicion es la
resistencia del hospital de adultos por asumir el paciente pediatrico, ya que es habitual que
los médicos de adultos puedan ver a estos pacientes como un aumento de su carga de tra-
bajo, y muchas veces no se ven del todo capacitados para asumirlos.

Por eso es importante plantear el proceso de transicion de una forma individualizada
con cada paciente, pero eso si, dedicandole el tiempo necesario, y planteando el proceso
1 0 2 afios antes de la derivacidn, para que tanto el paciente y su familia, como el pediatra
y el médico de adultos puedan trabajar el proceso con el fin de propiciar al paciente una
atencidn integral donde se sienta en todo momento acompafnado a nivel médico.

3. DESARROLLO DE LA INVESTIGACION. METODOLOGIA.
3.1 HIPOTESIS, VARIABLES Y OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Pregunta inicial:

¢En el hospital de Sant Joan de Déu, se cuida el proceso de transicion de hospital pedidtrico
a hospital de adultos en pacientes crénicos complejos?

Hipdtesis:
Los pacientes crénicos complejos y sus familiares atendidos por el hospital Sant Joan de
Déu, se sienten satisfechos respecto al proceso de transicidon a hospital de adultos.
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Objetivos.
General

e Evaluar el proceso de transicidon de hospital pediatrico a hospital de adultos en pa-
cientes crénicos complejos, en el hospital Sant Joan de Déu.

Especifico

e Realizar unas propuestas de mejora que puedan ser Uutiles para el paciente, los pro-
fesionales y las familias en este proceso.

Variables de interés para el estudio.

Planificacion El proceso ha de comenzar 1 o 2 afios antes a la derivacion

El proceso se ha de planificar des de el momento del diagnostico

Es adecuada la existencia protocolos de actuacion entre unidades de adultos y pediatrica.

La transicion debe ser progresiva.

Coordinacion Coordinacion entre los referentes de los diferentes hospitales

Coordinacion entre el adolescente y su familia con el médico de adultos de referencia antes de su derivacion.

Coordinacion entre hospitales y asociaciones.

Atencidn personal Adaptacion y flexibilidad en referencia a las necesidades del paciente y la familia

Ofrecer diferentes alternativas a las familias

Capacidad de decision de las familias

Capacidad de decision del paciente

Consideracion tanto del paciente como de la familia.

Informacion Burocracia agil y (il

El paciente y la familia han de estar informados.

El paciente y la familia han de tener un espacio para resolver dudas sobre el proceso.

Vinculo La resistencia a la derivacion por parte del adolescente dificulta el proceso.

Resistencia a la derivacion por parte de la familia dificulta el proceso.

Resistencia a la derivacion por parte del pediatra dificulta el proceso.

Resistencia a la derivacion por parte del hospital de adultos

Tabla: elaboracién propia a partir de la revisién bibliogrdfica.

3.2 METODOLOGIA

Tipologia de la investigacion.

El proyecto consiste en una investigacion aplicada, es decir, se realizard una recogida de
informacidn con el fin de contribuir para una mejora de estrategias y acciones.

Con el objetivo realizar la investigacidn, se realizé una revisién bibliografica sobre di-
ferentes aspectos a tener en cuenta en referencia al proceso de transicion, y a partir de
la cual se determind unas variables de andlisis con el fin de contrastar la pregunta inicial y
cumplir con los objetivos establecidos previamente.

Se ha realizado un analisis sincrénico de la realidad, es decir, se ha estudiado diferentes
casos a corto plazo y de forma trasversal.
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Este tipo de investigacidn aplicada, por una parte tiene un caracter cuantitativo, ya que
se pretende cuantificar en cuantos casos se ha realizado un proceso de transicion satisfac-
torio para las familias, y cuantos de los items establecidos como variables necesarias para
la evaluacion de proceso de transicion se han tenido en cuenta.

Por otra parte, este tipo de investigacion tiene un caracter cualitativo, ya que su prin-
cipal fin es evaluar el proceso de transicion, y por lo tanto, las preguntas de la entrevista
estdn destinadas a conocer en qué medida la familia de los pacientes se han sentido acom-
pafiadas durante el proceso.

Muestra

Con el fin de seleccionar la muestra de pacientes para hacer las entrevistas de la investi-
gacion, se han determinado unas directrices las cuales, han de cumplir los pacientes cuyas
familias seran entrevistadas.

Primeramente, se solicité al departamento de informatica del hospital un listado de pa-
cientes, los cuales estuvieran atendidos por al menos dos de las siguientes especialidades:
traumatologia, gastroenterologia y neurologia. Ya que a nivel médico se considera que en
la mayoria de los casos los enfermos crénicos complejos suelen ser tratados por diferentes
patologias crdnicas relacionadas con estas especialidades. La seleccidn de dos de tres de
estas especialidades es necesaria porque implica la complejidad del tratamiento.

En segundo lugar, una vez extraido este listado, que cuenta con 59 pacientes, se tuvo
en cuenta que de estos, ninguno hubiera fallecido, ya que si no la entrevista supondria un
impacto emocional negativo para la familia. Por este motivo, se eliminaron del listado a dos
pacientes.

Otro de los indicadores que se tuvo en cuenta a la hora de seleccionar la muestra, es que
los pacientes hayan nacido en el afio 1992, es decir, que actualmente tengan entre veinte y
veintiun afios. Esta seleccidn se realiza con el fin de que ya hayan finalizado el proceso de
transicion, pero que a su vez, este sea reciente.

Finalmente se considerd oportuno cefiir la muestra de pacientes a aquellos que actual-
mente, en el afio 2013 no se visiten en el hospital por ninguna de las especialidades se-
leccionadas, con el fin de que por un lado, ya hayan finalizado la transicién de estas es-
pecialidades, y por otro lado, para no confundir a las familias, ya que si los pacientes adn
continuasen en visita, y les hablamos de transicion, puede llevar a la familia a desconcierto.

Una vez establecidos estos indicadores, y por lo tanto, eliminando del listado a aquellos
pacientes que no cumplieran dichos items, se obtuvo un listado final de 34 pacientes.

Seleccionada la muestra se procedid a revisar la historia clinica de estos pacientes, ana-
lizando informes de urgencias o de hospitalizacidn con el fin de conocer el diagnostico de
cada uno de ellos, para comprender sus circunstancias y facilitar asi la comprensidon de la
situacion personal de las familias a la hora de realizar las entrevistas.

Para poder seleccionar la muestra, fue necesaria la utilizacién del programa HCIS del
hospital, el cual registra todas las historias clinicas y sociales de los pacientes, asi como sus
datos personales, las especialidades de las cuales son atendidos y las diferentes visitas a las
cuales han acudido al hospital.
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Técnicas de recogida de datos

Para comenzar con larecogida de datos, primeramente se solicité al servicio de informa-
tica del hospital un listado con los datos personales de los pacientes, a través de la selec-
cion de unidades mostrales previamente preestablecidas.

Una vez obtenido el listado, se procedid a revisar todas las historias clinicas de los pa-
cientes para poder recoger sus datos personales, sociales y clinicos.

Con el fin de poder acceder a los historiales médicos, des del hospital se proporcioné
una clave de acceso al programa HCIS, donde solo se podia acceder des de los ordenadores
del hospital.

Una vez obtenidos todos los datos personales, se procedid a enviar una carta a las di-
ferentes familias donde se les explicaba propdsito de la investigacidn y se les comunicaba
que en breves serian entrevistados telefénicamente.’

Todo este proceso se realizd de acuerdo con la Ley Orgdnica 15/1999 de 13 de diciembre de
Proteccién de Datos de Cardcter Personal, (LOPD). Con el fin de garantizar la proteccién de
los datos de los pacientes y sus familias.

Concluida la emisidn de la carta, y habiendo obtenido ya los datos de los pacientes, se
procedid a realizar la técnica de recogida de datos.

Para la investigacion del proyecto se ha realizado una encuesta en forma de entrevista
telefénica donde se distinguen dos tipos de técnicas, la cuantitativa y la cualitativa.

La primera parte de la entrevista es mas estructurada con preguntas que permiten res-
puestas cerradas, concisas y numéricas, mientras que en la segunda parte de la entrevista
permite unas respuestas mas abiertas.

Las caracteristicas que tiene la encuesta que se ha realizado son las siguientes: La prime-
ra parte de la encuesta se realiza a través de preguntas cerradas, con diferentes opciones
de respuesta establecidas previamente. Las respuestas de la primera parte de la encuesta
son tanto politdmicas como dicotdmicas.

La parte final de la encuesta consta de preguntas abiertas, sin opciones preestableci-
das, es decir, el encuestado tiene mayor libertad de respuesta.’

Para realizar el cuestionario previamente se establecieron unas variables, y se formula-
ron una serie de preguntas relacionadas con cada una de ellas. Por lo tanto, las preguntas
de la encuesta estan divididas en funcidn de las variables de planificacién, coordinacidn,
atencién personal, informacién y vinculo.

En la variable de planificacion se plantean dos preguntas para averiguar en qué momen-
to se inform¢ a las familias de la transicidn, para determinar si este proceso pudo estar
planificado con antelacidn.

En relacion a la variable de coordinacidn, esta cuenta con cuatro preguntas que hacen
referencia a si las familias saben si hubo coordinacidn entre el hospital pediatrico y de adul-
tos, y para determinar si la familia pudo ponerse en contacto con el médico de adultos
durante el proceso de transicidn.

1 Modelo cartas pacientes. Anexo 1.
2 Modelo de entrevistas a familiares. Anexo 2.
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Respecto a la variable de atencidn personal, se realizan cinco preguntas, con el objetivo
de determinar qué grado de eleccidn y/o opinidn tubo la familia durante el proceso y si
realmente tuvieron la sensacidon subjetiva de sentirse acompafiados.

En referencia a la variable de informacidn se plantean cinco preguntas para determinar
que documentacidn recibieron por parte del hospital, y si esta se proporciond de forma
agil, y les fue util a la hora de presentarse en el hospital de adultos. La ultima pregunta de
esta variable hace referencia a si les fue facil acceder a algtn profesional del hospital que le
resolviera las dudas a las familias.

En el apartado de vinculo se plantean dos preguntas que hacen referencia al nivel de
vinculacidn del hospital, con el fin de determinar si a las familias les fue dificil desvincularse
del hospital pediatrico.

Finalmente, se realiza una pregunta abierta para que las familias puedan aportar las di-
ficultades que encontraron durante el proceso, y diferentes propuestas de mejora, que se
establecen enrelacidn con todas las variables en funcién de lo que determinen las familias.

Por otra parte, la encuesta que se realiza a los pacientes que tengan capacidad para
poder responderla telefénicamente, cuenta con seis preguntas cerradas que pretenden
determinar si el paciente se sintio acompanado y escuchado durante el proceso, por lo
tanto, estan mas relacionadas con la variable de atencién personal, y finalmente se realiza
una pregunta abierta sobre dificultades y propuestas de mejora para que puedan aportar
su opinion respecto a la vivencia del proceso3.

Con el objetivo de seleccionar los posibles pacientes para hacer la entrevista, se consul-
t6 la historia clinica de cada paciente y se seleccionaron 8 pacientes, que por su diagndstico
se tenia la certeza de que no padecian ningun tipo de afectacién neuroldgica que les impi-
diera responder a la entrevista.

Diseno y fases del estudio.

Una vez seleccionados los pacientes y familias participantes en el estudio, y elaborada la
técnica de recogida de datos, se procedid a realizar las entrevistas telefénicas Gnicamente
a las familias, para proseguir realizando las entrevistas con los pacientes. Todas las entre-
vistas fueron grabadas con las ayudas técnicas de un teléfono fijo con manos libres y una
grabadora de voz, informando de este hecho previamente a las familias.

Realizadas todas las entrevistas, se procedid con la transcripcion y el andlisis de los datos de la
misma, para finalizar asi con la discusion de los resultados y las propuestas innovadoras de mejora.

5. ANALISIS DE LOS RESULTADOS
5.1 ANALISIS CUANTITATIVO

Con el fin de realizar el analisis cuantitativo de los resultados se presentard a continua-
cién unos graficos, que permiten observar de forma visual, las respuestas expresadas por
los pacientes y sus familias a los cuestionarios realizados.*

3 Modelo de entrevistas a pacientes. Anexo 3.
4 Tabla de resultados cuantitativos. Anexo 4.
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Graficos de la encuesta a las familias
PLANIFICACION:

A nivel de planificacidn podemos observar que a la mayoria de pacientes, concretamen-
te a 27 de los 34, si que se les planted desde el hospital que se produciria el proceso de
transicion.

{Se planted la derivacién?

Como podemos observar en el grafico siguiente, la mayoria de las familias fueron infor-
madas respecto a que se produciria la transicion, justo antes o en el momento en que el
paciente cumplié los 18 afios, concretamente el 63%. Unicamente al 4% de los pacientes
fueron informados desde el momento del diagndstico, y a un 22% de los pacientes se le
planteo antes o durante los 17 afios.

Momento en que se plante¢ la derivacion

COORDINACION:

En referencia a la coordinacién, podemos observar en los graficos siguientes que la ma-
yoria de familias, concretamente un 59% ha manifestado que los referentes del hospital
pedidtrico y del hospital de adultos no se pusieron en contacto, mientras que un 12% esta
de acuerdo en que si que hubo coordinacidn entre los diferentes hospitales y un 29% no lo
sabe.

¢Algun referente del hospital pediatrico y del hospital de adultos se pusieron en contacto?
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Del 12% de familias que describen que se produjo la coordinacién, que representa a 4
familias, 3 familias dicen que ésta se dio entre los médicos, y una familia comenta que esta
coordinacidn se dio a través de enfermeria.

Momento en que se planted la derivacion

Por otra parte, 3 de las 34, familias entrevistadas, comentan haber mantenido una entre-
vista personal con el médico de adultos antes de ser derivados al nuevo hospital.

Contacto con el médico del nuevo hospital antes de ser derivados

Finalmente, dos de las familias entrevistadas fueron ayudadas en el proceso de transi-
cién por distintas asociaciones de enfermedades. Pero describen que en ninguno de los
dos casos los médicos del hospital pediatrico se coordinaron con ellas.

¢Alguna asociacion ayudé a la familia en el proceso?

ATENCION PERSONAL

Respecto a la atencion personal, como podemos observar en el gréfico, en un 41% de los
casos, fue el médico quien escogid el hospital de adultos, y un 24% de las familias escogie-
ron el hospital de adultos teniendo en cuenta la opinién del médico, en cambio, un 29% de
las familias lo escogieron ellas, y un 6% ain no han escogido hospital de adultos.
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¢Quién escogié el hospital de adultos?

Por otra parte, podemos observar que un 31% eligié hospital por el territorio, el otro 31%
por la enfermedad del paciente y un 38% por las dos.

{Qué determino la eleccién del hospital de adultos?

Ala hora de escoger hospital, 26 de las 34, describen que solo los médicos solo les plan-
tearon una opcién, mientras que a 6 de las familias les dieron a escoger entre diversas
opciones. Las dos familias restantes, aun no lo saben porque no han comenzado con la
atencion en el hospital de adultos.

¢(Les dieron a elegir entre diversas opciones?

Finalmente, cabe decir que un 62% de las familias manifiestan no haberse sentido acom-
pafiadas durante este proceso. De este 62%, un 43% no se han sentido acompafiadas por el
hospital pediatrico, un 24% por el hospital de adultos y un 33% por los dos.

:Se sintieron acompanados e informados en todo momento?
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(En caso de no sentirse acompaiado, por parte de quién fue?

INFORMACION:

Respecto a la informacidn, un 68% de los encuestados recibid por parte del hospital
pedidtrico un informe realizado especificamente para el alta, mientras que un 20% de los
pacientes, recibieron la historia clinica completa. Un 12% de los pacientes no recibieron nin-
gun informe.

Documentacidn que recibieron las familias al alta

Un 73% de las familias describen que les fue suficiente la documentacidn proporcionada
por parte del hospital, mientras que un 24% comenta lo contrario, y un 3% de los familiares,
no saben si esta documentacion les serd suficiente porqué ain no han acudido a la aten-
cién de adultos.

¢{Les fue suficiente esta documentacion a la hora de presentarse en el hospital de adultos?

Por otro lado, 20 de las 34 de las familias obtuvieron la documentacién porque se la pro-
porciond el hospital directamente y 12 familias la obtuvieron porqué fueron ellos quién se la
solicitaron al médico. Aun asi hay dos familias que expresan que todavia no han obtenido
ninguna documentacion.

¢{Como obtuvieron la documentaciéon?
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También, un dato relevante es que un 68% de las familias manifiestan que no les fue difi-
cil obtener la documentacion.

¢Fue dificil conseguir la documentacion?

Finalmente, un 56% de las familias describe no haber tenido ninguna duda, y un 29% dicen
que en caso de duda, les fue facil acceder a un profesional que se la resolviera, solo un 15%
comenta que les fue dificil acceder a algun profesional para resolver las dudas.

(Cuando tuvieron alguna duda, les fue facil acceder algun profesional del hospital que se
la resolviera?

VINCULO:

A nivel de vinculacién con el hospital, un 53% de las familias, describieron que se les alar-
go el alta.

Se les alargé el alta?

De los familiares que respondieron que se les alargd el alta, un 62% fue por problemas
relacionados con la enfermedad, un 19% porqué la familia no estaba de acuerdo, un 13% por
problemas administrativos del hospital de Sant Joan de Déu, y un 6% por problemas admi-
nistrativos del hospital de destinacidn.

¢Por qué se alargo el alta?
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Graficos de las encuestas de los pacientes

Los resultados de los cuestionaros realizados por los pacientes fueron los que a conti-
nuacion se exponen:

Un 75% de los pacientes describe que los médicos les informaron a ellos directamente
sobre la derivacidn al hospital de adultos.

{Los médicos informaron directamente al paciente sobre la derivacion al hospital de adultos?

Un 87% de los pacientes comentan que los médicos de Sant Joan de Déu les proporcio-
naron la informacién de una forma clara y comprensible.

(Los médicos proporcionaron a los pacientes la informacion de forma comprensible?

En el 50% de los casos, los médicos preguntaron a los pacientes a que hospital querianir,
un 37% de los pacientes describe que no se les preguntd y un 13% no lo recuerda.

:Los médicos preguntaron a los pacientes a qué hospital querian ir?

De la misma forma, un 62% describen que los médicos tuvieron en cuenta su opinidn,
mientras que un 25% comenta que no y un 13% no lo sabe.

(Se tuvo en cuenta la opinién del paciente?
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Un 62% de los pacientes manifiestan que se sintieron bien con el cambio a hospital de
adultos, mientas que el 38% dice que se sintié mal.

{COmo se sinti6 el paciente al saber que tenia que pasar a la atencién de adultos?

Finalmente un 50% de los pacientes esta satisfecho con el proceso en general, mientras
que un 25% no lo esta, y otro 25% no lo sabe.

(Los pacientes estan satisfechos con el proceso?

5.2 ANALISIS CUALITATIVO

Con el fin de realizar el andlisis cualitativo de las entrevistas sobre las dificultades que
han encontrado durante el proceso de transicion y las propuestas de mejora que plantean,
tanto las familias como los pacientes, se ha hecho una recogida de las opiniones tanto de
las familias como de los pacientes dividiéndolas segun las variables preestablecidas.

A continuacién se expondran, las aportaciones mas relevantes de los 24 familiares que
han planteado dificultades y propuestas de mejora, y se proseguira con las aportaciones
mas significativas de los 10 familiares entrevistados que consideran que el proceso se ha
dado de forma correcta y por consiguiente no proponen ninguna mejora.

Se han escogido las aportaciones mds destacadas y/o que mejor resuman la opinién de
todas las familias entrevistadas. En el anexo, se pueden observar las aportaciones integras
de las familias clasificadas segun las variables.>

Aportaciones de familias que plantean dificultades y/o propuestas de mejora:
PLANIFICACION

“Creo que los protocolos son diferentes en los hospitales (adultos y pedidtricos) y esto
tampoco lo encuentro normal, deberia de haber un protocolo por enfermedad”

“Qué el protocolo de atencién en el hospital de adultos y en el hospital pediatrico fuera el
mismo”

5 Aportaciones de resultados cualitativos. Anexos.
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“Todavia no tenemos el nuevo hospital”
“Te dicen toma el historial y ya te apafards tu con el nuevo especialista.”

“La falta de comunicacién que tuve con la doctora, no haberme dado los informes el tltimo
dia que estuve ahi, y que me hubiera orientado de otra manera, porque tuve que ir donde la
doctora de cabecera”.

COORDINACION

“Yo pienso que tendria que haber una comunicacién de especialista a especialista, no vo-
luntaria sino ya..., antes o después del alta, que estuviera establecido asi”.

“No sé si al doctor le llegé toda la documentacién porque (en el hospital de adultos) le
tuvieron que hacer 14 o0 16 pruebas porque no tenian nada”.

“Creo que las asociaciones estdn casi mejor informadas que depende que neurdlogo y a
veces deberian de ponerse en contacto porque se trabaja mucho desde las asociaciones”.

“Que el hospital de Sant Joan de Déu, cudndo a un nifo le toque salir de la vida de nino, para
la de adulto, el hospital se encargue de buscarle hospital a los nifios y mandarle los documen-
tos directamente a ese hospital, no que te manden al de cabecera para que el de cabecera te
mande a uno, y tengas que buscar tu los papeles. Esto nos daria mds seguridad porque senti-
riamos que el médico se ha preocupado de buscar a un especialista, que va a seguir cuiddndo-
me a mi hija, como cuidaban ellos.”

“Podria haber una entrevista con nosotros, el médico de adultos y el de menores”
ATENCION PERSONAL

“Yo lo tnico era que cuando llamaba no me atendia nunca el médico, nunca contactaba con
el médico que la llevaba”.

“Podrian verlo mds a menudo (hospital de adultos), pero por lo demds todo ha ido muy
bien”

“Pues si, porque no me dieron el médico que yo queria, porque yo habia oido que sabia mds
de esta enfermedad,... tuve que ir a atencidn al paciente, y bueno después de mucho luchar
me lo dieron” (en el hospital de adultos)

“El problema que tengo yo por ejemplo es que en mi zona (otra comunidad auténoma),
entonces en mi ciudad tengo solamente dos especialidades, y las otras tres en un pueblo, en-
tonces tengo que ir a dos especialidades a la ciudad, y a tres en el pueblo”.

INFORMACION

“Que no falte documentacion y que haya un buen traspaso de documentacién”

““Cuando nos diesen el alta por edad, que nos aconsejaran un hospital donde poder ir, y que
nos pudieran ayudar en los tramites de coordinacidn con nuestros médicos, que nos puedan
facilitar el tramite para entrar en el nuevo hospital”

“La documentacion la tuvimos que reclamar varias veces a Sant Joan de Déu, a la parte
administrativa, y al final lo que llegd pues ha sido bastante insuficiente”

““Me hubiera gustado tener un informe mds amplio de todos los afos que estuvo mi hijo
atendido en Sant Joan de Déu, y fue un informe muy escueto.”
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“Un poco mds de compromiso en Sant Joan de Déu, que en lugar de mandarte el médico
de cabecera, pues sugerirte quizds otro sitio donde lo puedan atender, pero claro a mi no me
sugirieron ninguno”.

“Esforzarse un poco mds en hacer una buena copia de el historial, no todo, pero tampoco
una pdgina y media, algo con mds consistencia, y cuando el paciente vaya al otro sitio, el mé-
dico nuevo este un ratito.”

VINCULO

“A ver, yo en Sant Joan de Déu, con la doctora, después de tantos afios éramos como fa-
milia, si teniamos alguin problema podiamos llamar al hospital, las visitas eran cada 6 meses,
veias que habian unos controles de analiticas, de medicacidn, de todos. En el de adultos es
cada ano, no te piden ni analiticas...”

“Hombre con el hospital de adultos, evidentemente que hay dificultades, porque en los
hospitales de adultos no saben tratar a este tipo de pacientes, primero no conocen ni la sinto-
matologia ni el sindrome que tiene el paciente”.

“En Sant Joan de Déu, su atencién era multidisciplinar, es decir, la atendian desde varias
dreas, y en cambio ahora, solo la atienden desde una en principio, y las otras dreas no sé si es
que no lo consideran que se tienen que atender, o es que tienen un protocolo diferente...”

“Sant Joan de Déu tendria que tener un hospital anexo al lado que fuera de adultos, que
hubieran médicos de adultos, pero que pudieran hablar y se pudieran compenetrar entre Sant
Joan de Déu y ellos.”

“Pasan de pedidtricos a adultos pero son adolescentes que es una edad dificil, y son nifios
con problemas, que también es un punto critico, yo este paso lo haria mds adelante, hacer
como un intermedio, porque no son nifnos ni son adultos y en el cambio también es delicado”

Aportaciones de familias que no expresaron tener ninguna dificultad ni propuesta de me-
jora:

De los 34 familiares de pacientes entrevistados, Unicamente 10 de ellos expresaron no
tener ninguna dificultad ni ninguna propuesta de mejora en referencia al proceso de tran-
sicion de hospital pediatrico a hospital de adultos.

“No tuvimos ninguna dificultad fue muy fdcil, fue venir aqui, hablar con la neuréloga, le
propusimos a la doctora el hospital de adultos, ella nos dijo que le parecia muy bien, fue muy
facil, la verdad.”

A continuacidn, de la misma forma que se ha planteado con los familiares se expondran
las aportaciones mas relevantes de los 8 pacientes entrevistados. Primeramente se expon-
dran las aportaciones de los 5 pacientes que han expresado dificultades y/o propuestas
de mejora, para proseguir con las aportaciones de los 3 pacientes que consideran que el
proceso de transicidn se ha efectuado de forma correcta.

Aportaciones de pacientes que plantean dificultades y/o propuestas de mejora:
COORDINACION

“La comunicacion entre los dos servicios, porque por ejemplo, muchas cosas me decian que
se transmitian directamente, y después al llegar a la atencidn de adultos, me han dicho que
tenia que ir a buscar un informe y pasdrselo, cuando me habian dicho lo contrario, en el otro
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hospital”.
ATENCION PERSONAL

““Que el hospital de adultos facilite mds la integracién y se ponga en contacto con nosotros
para las visitas...”.

“Yo considero que si que hay que cambiar de hospital, porque tenia que pasar al de adultos,
pero si se hubiera hecho de otra forma..., el médico (de adultos) que hubiera estado mds in-
formado..., o que también hubieran tenido mds en cuenta la opinién del paciente... (Médico
de hospital pediatrico).”

“En el hospital pedidtrico tenias un trato mds personalizado y eras menos un numero y mas
una persona, con tu propio caso, en cambio en el hospital de adultos pues eres un paciente
mds... el trato es diferente”

INFORMACION

““Que se diera la informacidn sobre los pasos de la derivacién por escrito, para saber el
proceso que se ha de llevar a cabo”.

Aportaciones de pacientes que no expresaron tener ninguna dificultad ni propuesta de
mejora:

“No, realmente ha estado bien, no ha habido ninguna dificultad ni ningtin problema”.

6. DISCUSION DE RESULTADOS

Con el fin de realizar la discusidon y el andlisis de los resultados de las encuesta, se pro-
cederd primeramente a analizar la parte cuantitativa de estas, a través de la discusion de
los resultados de la encuesta de las familias, para proseguir con el analisis de las encuestas
de los pacientes. De la misma forma se procederd posteriormente para analizar la parte
cualitativa de la encuesta.

6.1 DISCUSION PARTE CUANTITATIVA

Discusion sobre los resultados de las encuestas de las familias.

A continuacion se procederd a analizar los resultados de las encuestas en forma grafi-
cos, basandonos en las variables de planificacién, coordinacidn, atencién personal, infor-
macién y vinculo.

PLANIFICACION.

Anivel de planificacidn, se considera muy positivo que la mayoria de familias hayan esta-
do informadas sobre el cambio de atencidn a hospital de adultos, pero aun asi, se deberia
de informar al 100% de las familias.

En los graficos anteriores, se puede observar como la mayoria de las familias fueron in-
formadas respecto a que se produciria la transicidn, justo antes o en el momento en que
el paciente cumplié los 18 afios.

Tal y como se describe en el marco tedrico, el proceso de transicidon deberia de ser infor-
mado desde el diagnostico, y comenzar a planificarse uno o dos afios antes de la derivacién
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a hospital de adultos. Unicamente a un 22% de los pacientes se le planteo la transicidn antes
o durante los 17 afios, siendo en estos dos momentos, los éptimos para comenzar a traba-
jar el proceso de cambio de hospital.

COORDINACION

En referencia a la coordinacién, podemos observar en los graficos anteriores que la ma-
yoria de familias ha manifestado que los referentes del hospital pedidtrico y del hospital de
adultos no se pusieron en contacto, y en los casos que si que hubo contacto entre hospita-
les, en su mayoria fue por parte de los médicos.

Seria bastante efectivo que hubiera habido mds coordinacidn entre los referentes de los
dos hospitales. Tal y como se ha visto en el marco tedrico, es muy importante que haya una
buena coordinacién entre hospitales, ya que de esta manera se garantiza un buen traspaso
de informacidn, y se agiliza el proceso, haciendo que la familia no tenga que hacer tantos
tramites.

Por otra parte, la gran mayoria de familias comentan no haber mantenido una entrevis-
ta personal con el médico de adultos antes de ser derivados al nuevo hospital. La cifra de
familias que tuvieron un primer contacto, antes de la derivacion, con el médico de adultos
es bastante reducida. Serfa importante tener en cuenta este dato, ya que de esta forma, se
ayudaria a aliviar los temores y dudas de las familias.

Finalmente, dos de las familias entrevistadas, fueron ayudadas en el proceso de transi-
cién por distintas asociaciones de enfermedades. Pero las familias describen que los médi-
cos del hospital pediatrico en ninguno de los dos casos se coordinaron con ellas.

Existen diferentes asociaciones que, dependiendo de cada enfermedad, dan soporte a
las familias, y tienen herramientas para trabajar este proceso de cambid. Seria positivo que
los médicos se hubieran coordinado con estas asociaciones, con el fin de dar una atencién
mas integral a las familias durante la transicidn y a la vez para optimizar los recursos del
sistema.

ATENCION PERSONAL

Respecto a la atencidn personal, como podemos observar en el grafico, en la mayoria
de los casos fue el médico quien escogid el hospital de adultos o ayudd a las familias en

Estos resultados son positivos, porque en la mayoria de casos el médico se haimplicado
en la decisién del hospital de adultos, o ha recomendado a la familia un hospital. Pero a la
vez, cabe decir que es importante que el médico no decida por las familias, sino que las
oriente y les de opciones para que sean ellas las que decidan en que hospital desean conti-
nuar la atencion de adultos. Se ha de tener en cuenta la opinién y la capacidad de decision
del paciente. Por tanto, lo dptimo seria que todas las familias hubieran escogido ellas el
hospital de adultos teniendo en cuenta las recomendaciones del médico, porqué de esta
manera seria un proceso de implicacidn reciproca entre el médico, el paciente y la familia.

Es importante remarcar que en las entrevistas se encontraron dos casos en los que aun
no habian escogido médico de adultos. Esto puede ser habitual cuando el alta se ha dado
por mejora del paciente, y inicamente se ha de asistir a la atenciéon de adultos para casos
aislados.

Por otra parte, podemos observar en los graficos que respecto a los factores que deter-

[186] Documentos de Trabajo Social - n°52 « ISSN 1133-6552 / ISSN Electrénico 2173-8246



PROCESO DE TRANSICION DE HOSPITAL PEDIATRICO A HOSPITAL DE ADULTOS EN PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS
DEL HOSPITAL SANT JOAN DE DEU

minaron la eleccién del nuevo hospital hay un equilibrio entre el territorio y la enfermedad
del paciente. Este es un buen indicador porque a la hora de escoger hospital de adultos se
ha de tener en cuenta que esté relativamente cerca al domicilio de la familia, para que sea
de facil acceso, pero también se ha de tener en cuenta que el nuevo hospital cuente con
médicos especializados en el tratamiento de la enfermedad del paciente.

A la hora de escoger hospital, la gran mayoria de familias describen que solo los médi-
cos solo les plantearon una opcidn. Tal y como he comentado anteriormente, es importan-
te que los médicos planteen diversas opciones a las familias para potenciar sus capacida-
des y poder de decisidn, y de esta forma tengan una mayor implicacién en el proceso de
transicion.

Finalmente, cabe decir que la mayoria de las familias manifiestan no haberse sentido
acompafnadas durante este proceso.

Las familias que describen no haberse sentido acompafiadas durante la transicidon, en
su gran mayorfa argumentan que fue por parte del hospital pediatrico, y en segundo lugar
comentan que fue tanto por parte del hospital pediatrico, como por parte del hospital de
adultos. Estas cifras son significativas, ya que si lo que se pretende valorar es si se ha cui-
dado el proceso de transicion y si las familias y los pacientes se han sentido acompafiados
e informados durante este cambio, la mayoria de las familias coincide en que no. Aun asi
no se ha de dejar de lado que un 38% de las familias si que se han sentido acompafadas e
informadas durante el cambio de hospital, por lo tanto, podemos ver como en el hospital
existen buenas practicas en referencia al cuidado del proceso.

INFORMACION

A nivel de informacidn, se ha analizado la documentacidn que se les proporcioné a las
familias en el momento del alta del paciente del hospital de adultos. Mas de la mitad de
los encuestados recibié por parte del hospital pediatrico un informe realizado especifica-
mente para el alta. El mientras que un 20% de los pacientes, recibieron la historia clinica
completay el resto de los pacientes no recibieron ningun informe. Esto puede ser debido a
que se traspasd directamente la documentacion al hospital de adultos, o simplemente que
todavia no le ha llegado la documentacion a la familia.

Respecto al informe de alta, se considera mas efectivo realizar un informe sintético, que
recoja los datos mdas importantes de las historia médica del paciente, en vez de que se les
proporcione a las familias la historia clinica completa, ya que esto ralentiza el proceso y lo
hace menos agil. Ahora bien éste informe debe contener la suficiente informacidén para que
el médico de adulto conozca la situacidn presente y los antecedentes médicos del paciente.

Ala hora de presentarse en el hospital de adultos con la documentacion proporcionada
por el hospital de Sant Joan de Déu, una elevada proporcidon de las familias describen que
esta documentacion les fue suficiente. Este dato resulta positivo ya que esto significa que
ha habido en la mayoria de casos una burocracia util.

Cabe decir que generalmente las familias obtuvieron la documentacion porque se la
proporcioné directamente el hospital, el resto de familias la obtuvieron porqué fueron
ellos quienes las solicitaron al médico. Aun asi hay dos familias que expresan que todavia
no han obtenido ninguna documentacién. Este dato también resulta positivo ya que en la
mayoria de los casos, el hospital proporciona la documentacidn para la transicion sin nece-
sidad de que la familia la solicite, la cual cosa hace que la burocracia sea mas agil, aunque
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bien es cierto que se tendria que proporcionar en todos los casos.

Un dato relevante es que mds de la mitad de las familias manifiestan que no les fue dificil
obtener la documentacion, por tanto, este es un indicador mas de que existe una burocra-
cia agil.

Finalmente, se les preguntd a las familias si cuando tuvieron alguna duda, les fue facil
acceder a alguin profesional que se la resolviera, con el fin de investigar si las familias tuvie-
ron un espacio para resolver dudas y si estuvieron bien informadas. Mas de la mitad de las
familias describe no haber tenido ninguna duda, y en caso de tener dudas, en la mayoria
de casos, a las familias les fue facil acceder a un profesional que se la resolviera. El que la
mayoria de pacientes exprese no haber tenido dudas indica que los pacientes suelen estar
informados, y ademas también podemos observar que las familias tienen un espacio donde
resolver dudas.

VINCULO.

Respecto al vinculo, se ha pretendido investigar si algunas de las partes implicadas en el
proceso de la transicidon han opuesto resistencia a este proceso.

Primeramente se preguntd a las familias si se les alargé el alta, y mas de la mitad de las
familias describieron que si. A la mayoria de pacientes que se les alargé el alta, el motivo
principal fue por problemas relacionados con la enfermedad.

El hecho de que se alargue el alta, a no ser que sea por motivos relacionados con la
enfermedad del paciente, como en la mayoria de casos, es negativo, ya que el hospital de
origeny el de destinacidn tienen que ser lo suficientemente rapidos y agiles para garantizar
que el paciente pueda hacer la transicién a la edad apropiada. Para que esto no ocurra, es
basico que se planifique la derivacion uno o dos afios antes de que el paciente cumpla los
18 afos.

Discusion sobre los resultados de las encuestas de los pacientes.

Un elevado porcentaje de los pacientes describe que los médicos les informaron a ellos
directamente sobre la derivacién al hospital de adultos, y que la informacién que recibieron
por parte de los médicos, se les proporcioné de una forma clara y comprensible.

Ademas es importante resaltar que en la mitad de los casos, los médicos preguntaron a
los pacientes a que hospital querian ir. De la misma forma, la mayoria de los pacientes des-
criben que los médicos tuvieron en cuenta su opinién. Este hecho indica que los pacientes
fueron informados de una forma comprensible, por lo tanto, se tuvo en cuenta su opinidn
y se les hizo participes del proceso.

A continuacidn se les preguntd a los pacientes como se sintieron al saber que tenian
que cambiar a la atencidn de adultos y la mayoria manifesté que se sintieron bien con el
cambio. Es positivo que mas de la mitad de los pacientes se sintieran bien pero lo dptimo
seria que este hecho se diera el 100% de los pacientes, ya que se deberian de tomarse la
transicion al nuevo hospital como un paso al inicio de una vida adulta.

Finalmente, la mitad de los pacientes estan satisfechos con el proceso en general, mien-
tras que la otra mitad o no lo esta, o no saben si estan satisfechos. En general podemos ver
como los pacientes, a diferencia de las familias, si que estan mds satisfechos con el proceso
de transicion, y se puede decir que a nivel de atencidon personal, se han dado resultados
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de la encuesta positivos, pero aun asi, hay pacientes que manifiestan no haberse sentido
satisfechos con el cambio, con lo cual, se deberia trabajar y planificar mas la transicién para
que estos pacientes afronten el cambio de hospital de una forma positiva.

6.2 DISCUSION PARTE CUALITATIVA

Discusion sobre las aportaciones de las familias.

Primeramente, cabe volver a remarcar que de las 34 familias entrevistadas, 24 presenta-
ron dificultades y plantearon propuestas de mejora en referencia al proceso de transicion,
y Unicamente para 10 familias, todo el proceso fue correcto, lo cual indica que un 70.5%
aproximadamente de las familias, no estaba del todo conforme sobre cémo se habia lleva-
do a cabo el proceso de transicidn a hospital de adultos.

PLANIFICACION:

A nivel de planificacidn cabe decir que las dificultades que encuentran las familias en
relacidon con esta variable son:

¢ Dificultades en referencia a no planificar el proceso, algunas familias comentan que
de algunas especialidades simplemente cuando se cumplen los 18 afios, se ofrece el
historial médico, y ha de ser la familia quien ha de empezar a mover-se para movilizar
recursos.

e Propuestas en referencia a la existencia de un protocolo comun en la atencidn pe-
didtrica y la atencién de adultos. Algunas familias plantean que seria de utilidad un
protocolo de derivacion.

e Ninguna familia plantea explicitamente, siles hubiera gustado que el proceso de tran-
sicion se hubiera planificado con anterioridad a los 18 afios.

Tal y como se plantea en el marco tedrico, es significativa la propuesta de mejora sobre
la creacion de protocolos comunes entre hospitales de adultos y pediatricos o entre espe-
cialidades de un mismo hospital. Por otra parte, aunque las familias no hayan expresado
explicitamente que el proceso se hubiera comenzado a planificar antes de los 18 afios, se
considera que es un punto clave para descongestionar los miedos y preocupaciones de las
familias. Si se empieza a planificar la transicidon con tiempo, las familias en el momento del
alta, tendrian resuelto toda la parte burocratica, y asignado un hospital de adultos, con lo
cual, se agilizaria este proceso y el paciente a los 18 afios no quedaria desatendido a nivel
médico.

COORDINACION:

Anivel de coordinacidn, es relevante remarcar que es una de las variables de las que mas
dificultades plantearon las familias. Estas dificultades son:

¢ Dificultades en relacidn a que en algunos casos no se produjo ningun tipo de coordi-
nacion entre el hospital infantil y el hospital de adultos.

e Dificultades en el traspaso de documentacién del hospital pediatrico al hospital de
adulos. Algunas de las familias proponen que se aseguren de que la documentacién
que se envia del hospital pediatrico al hospital de adultos llegue integra.

* Propuestas en referencia a que podria haber una coordinacién directa entre el hospi-
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tal pediatrico y el hospital de adultos, sin tener que pasar por el médico de cabecera.
Algunas familias proponen que entre los dos hospitales se envien la documentacion,
y que no haya de ser el médico de cabecera el que derive al hospital de adultos.

¢ Dificultades respecto la coordinacidn entre el hospital pediatrico y las asociaciones.
Una de las familias, propone que el hospital pediatrico deberia de coordinarse con
las diferentes asociaciones relacionadas con las enfermedades ya que estas poseen
informacidén sobre las enfermedades y sobre los diferentes recursos asistenciales.

e Propuesta sobre la coordinacion entre el médico pediatrico, el paciente, la familia 'y el
médico de adultos. Una de las familias propone que antes de pasar de la atencién pe-
didtrica a la atencidn de adultos, durante este proceso, se pudiera dar un encuentro
entre los profesionales médicos de los dos hospitales y el paciente y su familia con el
fin de que se pongan de acuerdo ambos médicos respecto al diagndstico y haya un
traspaso de informaciéon mas fiable.

Como se ha podido observar en el marco tedrico de la investigacion, es basico que
exista una coordinacidon entre los profesionales de distintos hospitales, asi como una coor-
dinacion entre el adolescente y su familia con él médico de adultos de referencia antes de
su derivacion.

Una de las familias realiza una aportacion bastante acertada, proponen que se pueda
dar una entrevista conjunta entre los profesionales de los dos hospitales, el paciente y la
familia. Esta seria una buenainiciativa, ya que por una parte, esto permitiria que el traspaso
de informacidn entre los profesionales médicos sea mas fiable, y a la vez, tuvieran un pun-
to de vista mas amplio sobre el tratamiento del paciente, y por otra parte, esto ayudaria a
la familia y al paciente a comenzar en la atencidn de adultos con menos miedos, dudas y
angustias.

Por otra parte, a no ser que el alta se dé por curacidn, o que el paciente no se tenga que
continuar visitando por especialistas, seria positivo que la derivacion de adultos la hiciera
en todo caso el médico del hospital pediatrico y no el médico de cabecera, ya que de esta
manera, se agilizaria el proceso y la familia no tendria que hacer tantas visitas y tramites.

Finalmente seria apropiado que los médicos del hospital pediatrico se coordinaran con
las diferentes asociaciones de las cuales forman parte algunos pacientes, ya que estas aso-
ciaciones tienen bastante informacidn atil sobre la enfermedad, los recursos asistenciales,
y suelen ayudar a las familias en este proceso de transicion.

ATENCION PERSONAL

Respecto a la atencién personal, a nivel general, las familias expresan estar muy bien
atendidas des del Hospital Sant Joan de Déu en el momento del tratamiento, pero a la mis-
ma vez, la mayoria de familias expresan sentirse desamparadas en el momento del cambio
de hospital. Las diferentes dificultades y propuestas de mejora que presentan las familias a
nivel de atencidn personal son:

¢ Dificultades en referencia a la capacidad de decisidon del paciente y la familia. Por
ejemplo, una de las familias comenta que le hubiera gustado ser visitada por un mé-
dico diferente al cual fueron derivados.

e Dificultades de adaptacidn y flexibilidad en referencia a las necesidades de las fami-
lias, ya que muchas veces se deriva a hospitales de adultos sin tener en cuenta qué
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necesidades tienen las familias. Por ejemplo una de las familias comentaba que su
hijo tenia que visitarse de las distintas especialidades en diferentes poblaciones.

¢ Dificultades en referencia al cambio de atencidn personal en el hospital pediatrico
y en el hospital de adultos. Muchas familias coinciden en que la atencién personal
que reciben por parte del hospital pedidtrico es muy diferente a la de la atencién de
adultos, ya que en el hospital pediatrico las familias se sienten mds acompafiadas y al
llegar al hospital de adultos, consideran que las visitas con los médicos son mas espa-
ciadas y es mas dificil contactar con los médicos de adultos, suele haber una relacion
mas distante entre los pacientes y familiares, y el médico de adultos.

En referencia a la atencién personal, las familias expresan que existe un cambio de aten-
cion del hospital pediatrico respecto a la atencidn en el hospital de adultos. Tal y como se
ha podido observar en el marco tedrico, la atencidn en los hospitales de adultos es mas in-
dividualizada, mas flexible y mas paternalista, mientras que en la atencidn de adultos suele
haber una relacién mds profesionalizada entre los médicos y los pacientes y/o familias.

Se ha de cuidar este proceso de cambio por parte del hospital de origen y el de destina-
cién, ya que la falta de atencidn personal y de adaptacion a las necesidades de la familia,
puede derivar en una atencién basada en el servicio y no en las necesidades de los usuarios.
Con lo cual, es importante que los profesionales sean conscientes que se esta tratando
con personas, y hay que tenerlas en cuenta, preguntarles su opinion y empoderarlas, para
que adquieran herramientas y habilidades que les permita realizar con éxito el proceso de
transicion.

INFORMACION

Respecto a la variable de informacidn, a nivel general las dificultades y propuestas de
mejora que plantean las familias son:

 Dificultades respecto a la burocracia del proceso de transicidn. Algunas de las fami-
lias describen que en ciertos casos hay dificultades para traspasar la informacidn y las
pruebas médicas de un hospital al otro, o simplemente a la hora de que las familias
puedan recibir los informes de los pacientes para presentarse en el hospital de adul-
tos, en ocasiones tardan en llegar, la cual cosa retasa el proceso.

e Dificultades respecto a lainformacion a las familias. Algunas familias manifiestan que
se sintieron desubicadas, ya que les hubiera gustado que los médicos del hospital
pediatrico les hubieran recomendado un hospital de adultos al cual asistir.

* Propuesta de un informe médico mds amplio. Algunas familias proponen que el in-
forme de alta y/o derivacién a hospital de adultos, sea mas amplio con el fin de que
los médicos del nuevo hospital tengan la maxima informacién sobre el paciente y el
proceso de su enfermedad.

* Propuestas sobre ayuda e informacién para los tramites de coordinacidn. Las familias
también coinciden en que les seria muy util que los profesionales del hospital pedia-
trico les dieran mas ayuda e informacidn sobre los pasos a seguir en este proceso de
transicion.

Es necesario que se informe correctamente y se asesore a las familias, de la misma for-
ma que es oportuno que la burocracia habria de ser mas agil entre los dos hospitales. En
referencia a la propuesta de un informe médico mds amplio, mas bien, seria interesante
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plantear un informe médico mas eficiente y eficaz, es decir, donde figuren todos aquellos
datos relevantes para la continuacion del tratamiento, pero a modo resumen, con el fin
de agilizar el proceso. Es cierto que depende de las especialidades y de los médicos del
hospital pediatrico, cada informe se realiza de una forma diferente, ya que algunas familias
no han tenido ningun tipo de problema con el informe, y otras se quejan de que la infor-
macion sobre el paciente no ha sido suficiente. La solucién seria un informe protocolizado
estandar para todos los médicos y especialidades.

VINCULO

La variable de vinculo, al igual que la de coordinacion, es una de las variables, de las
cuales, las familias describen mas dificultades y propuestas de mejora, que se resumen a
continuacion:

¢ Dificultades en referencia a la resistencia a la derivacion por parte de la familia. La
mayoria de familias, describen dificultades en referencia al vinculo, ya que muchas
expresan el descontento frente a la reducciéon del ndmero de visitas en el hospital de
adultos. También las familias describen que han perdido atencidn al pasar al hospital
de adultos, y que durante el cambid de hospital, algunas familias se han sentido des-
amparadas.

e Dificultades en referencia a la resistencia a la derivacidn por parte del paciente. Algu-
nas familias remarcan el hecho de que aunque los pacientes tengan ya los 18 afios,
a nivel psiquico son como nifios, y este hecho se agrava en el colectivo de pacientes
crénicos complejos, ya que muchos de estos pacientes tienen afectaciones neurolé-
gicas, con lo cual, muchas familias prefieren que sus hijos sigan atendidos en el hospi-
tal pediatrico. Las familias describen que a los pacientes no les gusta estar ingresados
con adultos, debido a que pueden verse reflejados en los pacientes adultos con su
misma enfermedad y esto les puede provocar a los pacientes un fuerte impacto.

e Propuesta de alargar la atencién pedidtrica. Muchas familias proponen que en los
casos de pacientes crénicos complejos, se deberia alargar el alta en la atencidén pedia-
trica. Una de las familias, propone una atencidn especializada, con profesionales mé-
dicos especializados en pacientes crénicos complejos, que acoja a los pacientes hasta
una edad mas avanzada. Por otra parte, muchas de las familias lo que proponen es
que se alargue el alta, por lo menos, hasta que se tenga bien planificado el proceso
de transicidn y el hospital de adultos tenga toda la informacidn del paciente.

Tal y como comentan las familias, el cambié de hospital representa un gran cambio de
atencidn, y es dificil desvincularse de un hospital donde se sienten acompafiadas y seguras.
Con el fin de que se pudiera cuidar la transicidn, una propuesta seria empezar a abordar es-
tos temas con anterioridad, para que las familias ya vayan preparadas al hospital de adultos
y conozcan lo que van a encontrarse. Una buena opcidn seria alargar brevemente el alta en
aquellos casos que realmente sea necesario para garantizar un correcto proceso de tran-
sicién a nivel de planificacidn.

Discusion sobre las aportaciones de los pacientes

En referencia a la discusién sobre las aportaciones de los pacientes, cabe decir que de
los 8 pacientes entrevistados, Unicamente 3 no describieron tener ninguna dificultad ni
propuesta de mejora durante el proceso, con lo cual, solo un 37,5 % de los entrevistados no
describe ninguna dificultad.
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A continuacidn, de la misma forma que se ha llevado a cabo con las familias, se presenta-
ra la discusion sobre las aportaciones de los pacientes clasificadas por las variables.

Primeramente cabe decir que los pacientes no han descrito dificultades en referencia a
la planificacién y al vinculo, pero si en referencia a la coordinacidn, la atencién personal y
la informacion.

COORDINACION:

En referencia a la coordinacidn, se plantean las siguientes dificultades:

¢ Dificultad de coordinacidn entre el hospital pediatrico y el hospital de adultos.

En el caso de los pacientes, han dado importancia en la coordinacidon entre hospitales,
pero sin embargo ninguno ha expresado la necesidad de una coordinacion entre el pacien-
te, la familia y médicos pediatricos y de adultos, y tampoco en referencia ala coordinacién
entre los hospitales y las asociaciones.

ATENCION PERSONAL

¢ Dificultad de adaptacidn a las necesidades de los pacientes. Uno de los pacientes en-
trevistados expresa que le hubiera gustado que el hospital de adultos facilitara mas
laintegracion de los pacientes y las familias.

¢ Dificultades respecto la capacidad de decisidn del paciente y consideracién de la fa-
milia y el paciente. Uno de los pacientes describia que le hubiera gustado que los
médicos hubieran tenido mas en cuenta su opinidn.

¢ Dificultad en el cambio de atencidn personal al pasar de hospital pediatrico a hospital
de adultos. Una de las pacientes describe que la atencidn con los pacientes cambia,
ya que en el hospital pediatrico hay una atencién mas personalizada que en el de
adultos.

Una buena atencién personal es un punto clave para garantizar la vinculacién a un hos-
pital y propiciar que el proceso de transiciéon sea menos dificil eimpactante para las familias
y los pacientes. Por este motivo es basico, que el hospital de adultos se adapte un poco
mas a las necesidades de las familias y pacientes, y que tanto el hospital pediatrico como el
hospital de adultos, tengan en cuenta la opinidn de los pacientes. Se puede tener la visidn
de que al ser pacientes crénicos complejos, habrian de decidir sus familias por ellos, pero
esto no es asi, no todos los pacientes crénicos complejos tienen afectaciones cognitivas y
por lo tanto, se le habra de dar una atencidn idéntica a la de cualquier otro paciente de su
edad. Por lo tanto, tal y como especifica el Cédigo Civil Cataldn, en su articulo 212-2 “los ma-
yores de 16 afios y los menores que tengan madurez intelectual y emocional para comprender
el alcance de la intervencidn en su salud, deben dar el consentimiento por si mismas, salvo los
casos en que legislacion de dmbito sanitario establezca otra cosa”.

INFORMACION

En referencia a la informacién uno de los pacientes realiza la siguiente propuesta:

* Propuesta sobre dar por escrito los pasos de la derivacidon a los pacientes y a las fami-
lias para conocer qué proceso se ha de llevar a cabo. De esta forma se realizaria una
burocracia de una forma mas agil y util y se garantizaria en parte, que el pacientey la
familia tuvieran la informacién necesaria para llevar a cabo el proceso de transicién.
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En conclusién podemos observar que los pacientes, dan mas importancia a que se les
escuche y se les informe y a que exista una buena coordinacién y una burocracia atil, mien-
tas que las familias, igual que los pacientes, les dan importancia a la coordinacidn, pero a
diferencia de los pacientes le otorgan mayor importancia a la vinculacidn con el hospital
pediatrico.

7- RECOMENDACIONES Y PROPUESTA DE MEJORA.

En primer lugar, seria muy util y eficaz que se realizara un protocolo comun de deriva-
cién para todas las especialidades, ya que se ha encontrado una gran diversidad de opinio-
nes de las familias puesto que cada especialidad deriva de una forma diferente al hospital
de adultos.

En segundo lugar, deberia de haber una coordinacidn directa entre los médicos y pro-
fesionales de los dos hospitales, de esta forma la burocracia seria mas agil y se tendria una
mejor informacidn sobre el estado y la continuacidon del tratamiento del paciente.

En tercer lugar, seria interesante que se pudiera realizar una entrevista entre el médico
del hospital pediatrico, el paciente, la familia, y el médico del hospital de adultos. De esta
manera la familia y el paciente reducirian los temores de iniciar la atencidn de adultos en un
nuevo hospital, y seria mas facil que el médico de adultos comprendiera la complejidad de
las enfermedades de los pacientes.

En cuarto lugar, convendria proporcionar una mayor atencion, acompafiamiento y so-
porte social y emocional a los pacientes y familias para que les sea mas sencillo realizar en
cambio de hospital, tanto por parte del hospital pediatrico como del hospital de adultos.

En casos excepcionales, cuando lo requiera la enfermedad del paciente, o si este se en-
cuentra en un momento de crisis de la enfermedad, seria recomendable poder alargar un
tiempo el alta del hospital pediatrico. Es conveniente que el cambio de hospital se realice
cuando el paciente este estable, y cuando el proceso de cambio de hospital ya haya sido
planificado y abordado por los profesionales del hospital.

Por todos los motivos explicados anteriormente y para facilitar todas estas propuestas
de mejora, seria conveniente que existiera la figura de un profesional de referencia en los
hospitales pediatricos que actie como gestor de casos, especialmente de cronicos comple-
jos, acompafnando a la familia durante el proceso de transicidn, facilitando asi la vinculacién
con la red de adultos.

Esta figura profesional podria ser el trabajador/a social del hospital pediatrico, ya que,
en las funciones del trabajador social en el &mbito de la salud podemos encontrar (Piedro-
la, G.: 2000) consejo y soporte emocional a los pacientes y/o familias, la orientacién sobre
recursos, el asesoramiento a los profesionales sanitarios, y la ayuda a los individuos enfermos
y a sus familias a la resolucidn de problemas sociales y psicoldgicos de la enfermedad.

Las funciones del trabajador social en el hospital pedidtrico como gestor de casos duran-
te el proceso de transicidon de hospital pediatrico a hospital de adultos serian las siguientes:

e Serunreferente clave para las familias al que puedan acudir en el momento en el que
tengan alguna duda en referencia al proceso de transicion.

e Facilitar espacios de interaccion con los usuarios y las familias, a través de entrevista,
pararealizar un soporte emocional y descongestionar las angustias y miedos que pro-
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voca el cambio a la atencidn de adultos.
e Coordinarse a nivel interno con los médicos y demads profesionales del hospital.

e Coordinarse a nivel externo y contactar con los diferentes recursos donde el paciente
habra de asistir, como por ejemplo con las asociaciones.

e Verificar el proceso y la culminacidn de la transicidn.

e En determinados casos excepcionales, se podria contemplar la posibilidad de que el
trabajador social acompafase al paciente y a su familia a la primera visita en el nuevo
hospital.
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ANEXOS
ANEXO 1: CARTA
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ANEXO 2: MODELO ENTREVISTAS FAMILIARES
Sexo:

Edad Actual:

Edad en la que se dio de alta del Hospital:
Especialidades médicas vinculadas al paciente:
Diagndstico:

Familiar entrevistado/a:
PLANIFICACION
1. ¢Se os planteé en algin momento la derivacién al hospital de adultos?
a) Si
b) No
2. ;Si se os planted, en qué momento?

a) Desde el momento del diagndstico ya nos informaron de que se produciria la
transicion.

b) Antes o durante los 17 afos.
) Justo antes o en el momento en que el paciente cumplid los 18 afos.
d) No lo recuerdo.

COORDINACION

3. ¢(Ustedes saben si algun referente del hospital pediatrico y el hospital de adultos se
pusieron en contacto?

a) Si
b) No
¢) Nolose
4. En caso afirmativo, quien fue:
a) Médico
b) Enfermera
¢) Administrativo
d) Otros...

5. ¢Antes de ser derivados al hospital de adultos, mantuvisteis algin contacto con el
médico del nuevo hospital?

a) Si
b) No

6. En caso afirmativo que tipo de contacto mantuvisteis:
a) Entrevista personal.

b) Entrevista telefdnica.
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7. ¢Alguna asociacion relacionada con la enfermedad de vuestro hijo, os ayudé en todo
el proceso?

a) Si
b) No
8. ¢(El médico o algun profesional del hospital se coordinaba con la asociacién?
a) Si
b) No
ATENCION PERSONAL

9. ¢(Ustedes escogieron el hospital de adultos o fue el médico el que les indico a que
hospital habrian de ir?

a) Lo escogimos nosotros.
b) Lo escogid el médico.
c) Lo escogimos nosotros teniendo en cuenta las recomendaciones del médico.
10.Que determind la eleccién del hospital de adultos.
a) La enfermedad del paciente.
b) El territorio.
c) Las dos.
11. ;(Les dieron a elegir entre diversas opciones, o solo le plantearon una?
a) Solo una
b) Diversas opciones.
12.;Se sintieron acompanados e informados en todo momento?
a) Si
b) No
13.(En caso de no sentirse acompanado, por parte de quien fue?
a) Hospital pediatrico
b) Hospital de adultos
) Los dos
INFORMACION

14.;Qué documentacidn recibieron por parte del hospital Sant Joan de Déu en el mo-
mento del alta?

a) Un informe realizado especificamente para el alta.
b) La historia clinica completa.

c) Ninguno.
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15.;Les fue suficiente esta documentacién a la hora de presentarse en el hospital de
adultos?

a) Si
b) No
16.;Como obtuvieron la documentacion?
a) Se la pedimos nosotros al médico porque nos la pidié el médico de adultos.
b) Nos la proporcioné el hospital.
17. Fue dificil de conseguir
a) Si
b) No

18.Cuando tuvieron alguna duda, les fue facil acceder algin profesional del hospital
que se laresolviera

a) Si
b) No
¢) No tuvimos dudas.
ViNcuLo

19.¢;Se les alargé el alta?
a) Si
b) No

20. ;Si el alta se alarg6 hasta que el paciente tuvo mas de 18 afos, por qué motivo fue?
a) Problemas relacionados con la enfermedad
b) Problemas administrativos del hospital Sant Joan de Déu
¢) Problemas administrativos del hospital de destinacién
d) Por qué no estabamos de acuerdo.

21.En caso de que la respuesta sea la D. ;quién no estaba desacuerdo?
a) La familia
b) El paciente
¢) El médico pediatra.

22. ;Puede describir las dificultades que encontraron durante el proceso, respecto a
la coordinacidn entre hospitales, la documentacién y el proceso de alta en general?

23. Comentarios y propuestas de mejora:
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ANEXO 3: MODELO ENTREVISTA PACIENTES

1.

2.

D

¢Cuando realizabas las visitas con los médicos, te informaron a ti directamente so-
bre la derivacion al hospital de adultos?

a) Si

b) No
(Los médicos y profesionales te proporcionaron la informacién de una forma com-
prensible?

a) Si

b) No

. {Te preguntaron a qué hospital querias ir?

a) Si
b) No
c) Nolo recuerda
{Tuvieron en cuenta tu opinion?
a) Si
b) No.

. {COmo te sentiste al saber que habias de pasar a la atencién de adultos?

a) Bien.
b) Mal
c) Nolo sé.

. (Estas satisfecho con el proceso?

a) Si.
b) No.
c) Nolo sé.
{Qué cambiarias del proceso, y qué consideras positivo?
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ANEXO 4: MODELO ENTREVISTA PACIENTES

Resultados de las encuestas de las familias.

1. iSe os planted en algiin momento la derivacion al hospital de adultos? Familiares
a) Sf 27
b) No 7
2. iSi se os planted, en qué momento?

a) Desde el momento del diagndstico ya nos informaron de que se produciria la transicion. 1
b) Antes o durante los 17 afios. 6
¢) Justo antes o en el momento en que el paciente cumplid los 18 afios. 17
d) No lo recuerdo. 3
3. iUstedes saben si algiin referente del hospital pediatrico y el hospital de adultos se pusieron en contacto?

a) S 4
b) No 20
¢) Nolo sé 10
4. En caso afirmativo, quien fue:

a) Médico 3
b) Enfermera 1
¢) Administrativo 0
d) Otros...

5. éAntes de ser derivados al hospital de adultos, mantuvisteis algtin contacto con el médico del nuevo

hospital?

a) Si 3
b) No 31
6. En caso afirmativo que tipo de contacto mantuvisteis:

a) Entrevista personal. 3
b) Entrevista telefonica. 0
7. éAlguna asociacion relacionada con la enfermedad de vuestro hijo, os ayudo en todo el proceso?

a) Si 2
b) No 32
8. (EI médico o alg(in profesional del hospital se coordinaba con la asociacion?

a) Si 0
b) No 2
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9. iUstedes escogieron el hospital de adultos o fue el médico el que les indico a que hospital habrian de ir?

a) Lo escogimos nosotros. 10
b) Lo escogid el médico. 14
¢) Lo escogimos nosotros teniendo en cuenta las recomendaciones del médico. 8
d) Adin no han escogido hospital de adultos 2

10. Que determing la eleccion del hospital de adultos.

a) La enfermedad del paciente. 10
b) El territorio. 12
¢) Las dos. 10
11. iLes dieron a elegir entre diversas opciones, 0 solo le plantearon una?

a) Solo una 26
b) Diversas opciones. 6
12. {Se sintieron acompafiados e informados en todo momento?

a) S 13
b) No 21
13. éEn caso de no sentirse acompafiado, por parte de quien fue?

a) Hospital pediétrico 9
b) Hospital de adultos 5
¢) Los dos 7

14. iQué documentacidn recibieron por parte del hospital Sant Joan de Déu en el momento del alta?

a) Un informe realizado especificamente para el alta. 23
b) La historia clinica completa. 7
¢) Ninguno. 4
15. iLes fue suficiente esta documentacion a la hora de presentarse en el hospital de adultos?

a) S 25
b) No 8
¢) Alin no lo saben porque no han asistido al hospital de adultos. 1
16. ¢Como obtuvieron la documentacion?

a) Se la pedimos nosotros al médico porque nos la pidio el médico de adultos. 12
b) Nos la proporciond el hospital. 20
¢) Adn no la han pedido 2
17. Fue dificil de conseguir

a) Si 11
b) No 23
18. iCuando tuvieron alguna duda, les fue facil acceder algiin profesional del hospital que se la resolviera?

a) S 10
b) No 5
¢) No tuvimos dudas. 19
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19. iSe les alargd el alta?

a) S 16
b) No 18
20. (Si el alta se alargd hasta que el paciente tuvo mas de 18 afios, por qué motivo fue?

a) Problemas relacionados con la enfermedad 10
b) Problemas administrativos del hospital Sant Joan de Déu 2
¢) Problemas administrativos del hospital de destinacion 1
d) Por qué no estabamos de acuerdo 3
21. En caso de que la respuesta sea la D. {quién no estaba desacuerdo?

a) La familia 3
b) El paciente 0
¢) El médico pediatra 0
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Resultados de las encuestas de los pacientes.

1. iCuéndo realizabas las visitas con los médicos, te informaron a ti directamente sobre la derivacion al hospital de Pacientes
adultos?

a) Si 6
b) No 2
2. iLos médicos y profesionales te proporcionaron la informacion de una forma comprensible?

a) i 7
b) No 1
3. iTe preguntaron a qué hospital querias ir?

a) Si 3
b) No 4
¢) No lo recuerdo 1

4. {Tuvieron en cuenta tu opinion?

a) Si 5
b) No 2
¢) Nolo sé 1

5. iComo te sentiste al saber que habias de pasar a la atencion de adultos?

a) Bien 5
b) Mal 3
¢) Nolo sé 0

6. Estas satisfecho con el proceso?

a) Sf 4
b) No
¢) Nolo sé 2
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ANEXO 5: APORTACIONES DE RESULTADOS CUALITATIVOS

Aportaciones de pacientes que plantean dificultades y/o propuestas de mejora:
COORDINACION

“La comunicacién entre los dos servicios, porque por ejemplo, muchas cosas me decian que
se transmitian directamente, y después al llegar a la atencidn de adultos, me han dicho que
tenia que ir a buscar un informe y pasdrselo, cuando me habian dicho lo contrario, en el otro
hospital”.

ATENCION PERSONAL

““Que el hospital de adultos facilite mds la integracién y se ponga en contacto con nosotros
para las visitas...”.

“Yo considero que si que hay que cambiar de hospital, porque tenia que pasar al de adultos,
pero si se hubiera hecho de otra forma..., el médico (de adultos) que hubiera estado mds in-
formado..., o que también hubieran tenido mds en cuenta la opinién del paciente... (Médico
de hospital pedidtrico).”

“En el hospital pedidtrico tenias un trato mds personalizado y eras menos un numero y mds
una persona, con tu propio caso, en cambio en el hospital de adultos pues eres un paciente
mds... el trato es diferente”

INFORMACION

“Que se diera la informacién sobre los pasos de la derivacién por escrito, para saber el proceso
que se ha de llevar a cabo”.

Aportaciones de pacientes que no expresaron tener ninguna dificultad ni propuesta de
mejora:

Paciente 28
“No cambiaria nada, la verdad que ha sido fdcil, sin problemas”

Paciente 23
“La verdad es que no cambiaria nada, todo fue bien”.

Paciente 17
“No, realmente ha estado bien, no ha habido ninguna dificultad ni ningtin problema”.

Aportaciones de familias que plantean dificultades y/o propuestas de mejora:
PLANIFICACION

““Cuando se hace un cambio y sobretodo en casos crénicos, que son para toda la vida, que
no es una enfermedad de cuatro dias, sino que es para siempre, entonces cuando hay casos
neuroldgicos, asi tan fuertes, cuando se acaba esta etapa, tendrian que facilitarte un centro
especializado para hacer el puente. El hospital de Sant Joan de Déu, ha atendido a la nifia des-
de que tenia un mes y medio hasta los dieciocho afnos, y luego te dicen, pues buscate la vida, y
bueno, te buscas la vida, claro que nos la buscamos”.
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“Creo que los protocolos son diferentes en los hospitales (adultos y pedidtricos) y esto tampo-
co lo encuentro normal, deberia de haber un protocolo por enfermedad”

““Que el protocolo de atencién en el hospital de adultos y en el hospital pedidtrico fuera el
mismo”

“Todavia no tenemos el nuevo hospital”
“Te dicen toma el historial y ya te apaiards tu con el nuevo especialista.”

“Ninguno se puso en contacto, tuve que llamar yo al hospital de adultos y hemos tenido la visi-
tay no hemos vuelto a tener ningtin contacto, en el de adultos es que no tengo nada de nada”.

“La falta de comunicacién que tuve con la doctora, no haberme dado los informes el ultimo
dia que estuve ahi, y que me hubiera orientado de otra manera, porque tuve que ir donde la
doctora de cabecera”.

COORDINACION

“No, es que no coordinaron, nos dijeron, ahora ya se ha acabado el tiempo y tenéis que bus-
car otro hospital, y ya estd, porque ya estad lista y os tenéis que buscar otro hospital, y aqui se
acabd la historia”.

““Me hubiera gustado que ellos me hubiesen dicho el médico al que habia de ir, y que los médi-
cos del hospital de adultos se hubieran relacionado con los del pedidtrico”.

“Yo hubiese querido que des de Sant Joan de Déu, ellos se hubieran puesto en contacto con
algun médico de nuestra ciudad, y que nos hubieran derivado directamente”

“El hospital de adultos dijeron que el informe del hospital pedidtrico no valia para nada, que
ella no tenia epilepsia ni tenia nada”.

““Yo pienso que tendria que haber una comunicacién de especialista a especialista, no volunta-
ria sino ya..., antes o después de el alta, que estuviera establecido asi”.

“Supongo que hubo un problema de coordinacién entre los dos hospitales”.

“No sé si al doctor le llegd toda la documentacién porque (en el hospital de adultos) le tuvie-
ron que hacer 14 0 16 pruebas porque no tenian nada”.

“Le tuvieron que volver a hacer todas las pruebas (en el hospital de adultos)”

“Que se tienen que aseguraran bien de que llegue al otro hospital toda la documentacion
para que no tenga que ocurrir esto de tener que hacer al nino un montdn de serie de pruebas
aparte de las que ha llevado en el hospital infantil”.

“Yo diria que cuando son enfermedades asi... yo creo que deberian de ponerse en contacto
los médicos y que una vez que llegues al hospital estén mds o menos informados sobre el pro-
ceso que han llevado”.

““Yo creo que es importante que los médicos se pongan en contacto”.

““Creo que las asociaciones estdn casi mejor informadas que depende que neurdlogo y a veces
deberian de ponerse en contacto porque se trabaja mucho desde las asociaciones”.

“Si que me hubiera gustado, que directamente, el hospital (pedidtrico) me preguntara, que
zond te toca, y entonces ellos mismos, se hubieran puesto en contacto, e informdticamente, le
hubiera podido pasar toda la historia clinica de mi hija, y hubiera sido mucho mds ventajoso,
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para todos.”

“La falta de comunicacién que hubo, entre los hospitales, me mandaron a la doctora de cabe-
cera para que ella me mandara a otro hospital y esto me hizo perder el tiempo porque tenia
que bajar a Barcelona, pedir informes por correo.”

“Que el hospital de Sant Joan de Déu, cuando a un nino le toque salir de la vida de nifno, para la
de adulto, el hospital se encargue de buscarle hospital a los nifos y mandarle los documentos
directamente a ese hospital, no que te manden al de cabecera para que el de cabecera te man-
de auno, y tengas que buscar tu los papeles. Esto nos daria mds seguridad porque sentiriamos
que el médico se ha preocupado de buscar a un especialista, que va a seguir cuiddndome a mi
hija, como cuidaban ellos.”

““Yo pienso que los informes y todas las pruebas se tendrian que pasar al hospital que vas, al
médico que te tiene que seguir llevando”

“No hubo coordinacién, no se llamaron los dos médicos ni nada”
“Mads coordinacién”

“Yo creo que los médicos se tendrian que haber hablado entre ellos, haber, yo llevo el diag-
ndstico, y llevo el historial, pero bueno, una cosa es el historial, y otra cosa es lo que piense el
médico de Sant Joan de Déu, entonces, que los dos se hubieran puesto en contacto y por lo
menos hablarlo un poco... asi el médico de adultos no hubiera ido tan perdido y yo no hubiera
ido con el miedo”

“Sobretodo la coordinacidn entre hospitales, porque haber, digamos alli la primera visita en el
hospital de adultos, el médico dijo: ;haber que le pasa?

“Deberian de tener un contacto entre los hospitales”.

““creo que deberian de estar un poco coordinados, que las pautas sean semejantes,
“podria haber una entrevista con nosotros, el médico de adultos y el de menores”

“Se deberia tener un contacto mds directo entre los especialistas de los dos hospitales.
“Dificultades para traspasar informacién entre hospitales”

“Se hubieran podido poner en contacto los unos con los otros, o si se pide informacién que se
diera fdcilmente, entre hospitales”

““Yo creo si que hubieron dificultades, por ejemplo a ella simplemente en Sant Joan de Déu le
dijeron te damos el alta, y yo tuve que ir al médico de familia, para gestionar que me dirigieran,
a los otros médicos que me tocaban de zona”.

“No hubo una buena coordinacidn entre los hospitales, se tendria que vigilar mds y hasta que
el nino no estuviera atendido por un médico y resuelto el problema, me imagino que los dos
(hospitales) tendrian que estar colaborando.

ATENCION PERSONAL

“No sabian que iban y tuvimos que buscar otro sitio, que tuvieran mds experiencia, o que tu-
vieran experiencia al menos con nuestro caso”.

“Yo lo tnico era que cuando llamaba no me atendia nunca el médico, nunca contactaba con el
médico que la llevaba”.
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“Podrian verlo mds a menudo (hospital de adultos), pero por lo demds todo ha ido muy bien”

““Pues si, porque no me dieron el médico que yo queria, porque yo habia oido que sabia mds
de esta enfermedad,... tuve que ir a atencion al paciente, y bueno después de mucho luchar
me lo dieron” (en el hospital de adultos)

“El problema que tengo yo por ejemplo es que en mi zona (otra comunidad auténoma), en-
tonces en mi ciudad tengo solamente dos especialidades, y las otras tres en (un pueblo), en-
tonces tengo que ir a dos especialidades a la ciudad, y a tres en el pueblo”.

“A mi me hubiera gustado continuar la atencién en Barcelona y no lo pude hacer”
INFORMACION

““Creo que se tendria que facilitar, en el sentido de decirnos, estos casos los pueden tratar me-
jor aqui o alld, un poco facilitar el puente”.

“Llegamos al hospital de adultos que teniamos visita, y resulta que no tenian nada, nos tuvi-
mos que volver, y luego a la siguiente visita con el doctor que nos mando la doctora tampoco
tenia nada”.

“A ver, yo lo unico, es eso, a la hora de pedir pruebas faltaban cosas. Es que no sé quien tiene
que llevar esos temas, pero yo en mi caso habia alli un poquito de descontrol, que yo creo que
mds bien era por parte de los médicos”.

“Que no falte documentacién y que haya un buen traspaso de documentacién”

“Pedi al Hospital de Sant Joan de Déu un informe, me dijeron que me aconsejaban que el
paciente contintie en un hospital de referencia, pero no especificaron cual. Fue el médico de
cabecera quien me derivd”.

“Cuando nos diesen el alta por edad, que nos aconsejaran un hospital donde poder ir, y que
nos pudieran ayudar en los trdmites de coordinacion con nuestros médicos, que nos puedan
facilitar el trdmite para entrar en el nuevo hospital”

“No nos derivaron a ningun hospital de adultos, a mi me dijeron que a partir de ahora, vida
normal y me enviaron el informe a casa, y mi hija tiene dolor al andar”

“La documentacion la tuvimos que reclamar varias veces a Sant Joan de Déu, a la parte admi-
nistrativa, y al final lo que llegd pues ha sido bastante insuficiente”

“Yo me tuve que buscar mis propios recursos, ésea, no me facilité absolutamente nada, Sant
Joan de Déu, me dieron el alta, y un informe pequenito, porque yo lo solicité.

““Me hubiera gustado tener un informe mds amplio de todos los anos que estuvo mi hijo aten-
dido en Sant Joan de Déu y fue un informe muy escueto.”

“Un poco mds de compromiso en Sant Joan de Déu, que en lugar de mandarte el médico de
cabecera, pues sugerirte quizds otro sitio donde lo puedan atender, pero claro a mi no me
sugirieron ninguno”.

““Pues nada, lo unico los informes, actualmente, no los tengo todavia y me los piden, y la ver-
dad es que los he solicitado mil veces”.

““Hombre si realmente el proceso se ha de dar, que haya unos informes correctamente todo
especificado, para que el siguiente profesional que lo trate, sepa que es lo que tiene y por
donde cogerlo”.
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“Si ellos hubieran tenido todo el informe de mi hija, probablemente no hubiera sido necesario
que yo insistiera tanto, porque habrian visto la necesidad de hacer esas pruebas, pero como
solo pasaron un papelito pequenito”

“Esforzase un poco mds en hacer una buena copia de el historial, no todo, pero tampoco una
pdgina y media, algo con mds consistencia, y cuando el paciente vaya al otro sitio, el médico
nuevo este un ratito.”

“Sobretodo que me mandaran ya la documentacion”.

“Ahora necesito un informe para la medicacidn y no lo tengo, estoy pidiendo hora, y no me la
dan” (por parte del hospital de adultos)”.

VINCULO

“Cuando pasan de un hospital de adultos, mira que los conocen... y los médicos, pero es aque-
llo que ya son adultos, los meten en camas con adultos, y si tienen que compartir habitacién
estdn con adultos, ya no estdn en pediatria”. Ellos no entienden por qué tienen que estar con
un abuelo al lado” (refiriéndose a los pacientes)

“Me da la sensacién que los médicos especialistas de nuestra ciudad, me da la sensacién que
no han sentido hablar mucho de la enfermedad, con lo cual nos sentimos un poco desubica-
dos”.

“Antes estaba todo (las especialidades médicas) en un mismo sitio localizado y ahora no”.

“Para mila mejora, seria que una vez que le dan el alta en Sant Joan de Déu, porque ya no pue-
den seguir... cosa que yo hubiera preferido, porque ya que estabas en el proceso, que pudiera
alargarse hasta adultos, pero como esto no es posible, que ellos mismos (hospital pedidtrico)
hubieran puesto la conexién de pasarle, a nivel informadtico toda la historia clinica, al nuevo
médico que le iba a atender”.

“Tendrian que dar mds tiempo para ver realmente si este proceso es bueno, es necesario, pero
realmente, el alta no se tendria que dar tan rdpido”.

“A ver, yo en Sant Joan de Déu, con la doctora, después de tantos afiios éramos como familia,
si teniamos algun problema podiamos llamar al hospital, las visitas eran cada 6 meses, veias
que habian unos controles de analiticas, de medicacién, de todos. En el de adultos es cada ano,
no te piden ni andliticas...”

“No te sientes apoyada, no como familia ni como paciente, (en el hospital de adultos)
“No siento que el médico esté involucrado” (el de adultos)

“Hombre, con el hospital de adultos, evidentemente que hay dificultades, porque en los hos-
pitales de adultos no saben tratar a este tipo de pacientes, primero no conocen ni la sintoma-
tologia ni el sindrome que tiene el paciente.

“Sinceramente yo pienso que a este tipo de nifios deberian de alargarles la atencién en Sant
Joan de Déu, porque ahi los conocen, los saben tratar.”

“La mds importante la diferencia de servicio, de atencidn al usudario,... en Sant Joan de Déu,
ella tenia un electro y una visita cada 6 meses, y al cabo de unos dias o de unas horas la visita
médica para regular la medicacién, cuando pasamos al de adultos, tenia un electro una vez al
ano y al cabo de 5 meses la visita, cuando en ese tiempo podia haber cambiado totalmente el
estado del paciente”.
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“Mucha diferencia en cuanto a calidad médica hemos permiso muchisimo”.

“El informe de derivacidn de alta, la doctora (del hospital pedidtrico) pedia unas pruebas ge-
néticas que solamente las hacian en un hospital, y eso lo ponia en el informe... entonces estas
pruebas, tal cual la primera visita con el doctor de adultos, no ha habido manera de que me
hicieran estas pruebas hasta al cabo de dos afnos, porque los he amenazado con ir al defensor
del pueblo y salir en los periddicos”.

“A ver, yo lo que pienso es que estos nifos, cuando cumplen la mayoria de edad, es muy dificil
que ellos se adapten a este hospital, porque es una enfermedad degenerativa, una enfer-
medad que no se van a curar, entonces cambiar de hospital para él fue duro, porque no es el
mismo trato, y no tiene nada que ver”.

“Que el trato en el hospital de adultos sea mds parecido al trato en el hospital pedidtrico”.

“En Sant Joan de Déu, su atencidn era multidisciplinar, es decir, la atendian desde varias dreas,
y en cambio ahora, solo la atienden desde una en principio, y las otras dreas no sé si es que no
lo consideran que se tienen que atender, o es que tienen un protocolo diferente...”

“En Sant Joan de Déu era una pasada, yo creo que no hay otro hospital como ese, pero en
cambio, en el hospital de adultos, es que el trato evidentemente es de cara a los adultos, pero
cuando cambias y ya tiene 18 anos, si que es adulta, pero no es adulta, todavia los tienes que
cuidar mucho, y ayudarlos, y acompanarlos”.

“Que en el hospital de adultos hubiera un trato de relacién mds humana con los nifios”

“Depende que enfermedades el otro médico (el de adultos) va perdido porque no lo ha lle-
vado nunca, y el diagnostico que te da a veces es el mismo o a veces es diferentes y tu tienes
miedo”. “Al cambiar a adultos, el miedo que he tenido es que no me he encontrado yo..., no
he ido yo al hospital tan segura como en Sant Joan de Déu”

“’Yo encuentro que el hospital de Sant Joan de Déu con los nifos es el mejor que hay, y en-
tonces cuando sales de ahi, como yo he estado tantos anos, pues me encuentro como si me
hubieran dejado de la mano de Dios, te encuentras que vas con los ojos cerrados y no sabes lo
que hacer”.

“Yo creo que el hospital de Sant Joan de Déu, depende del diagnostico que tenga cada nifo,
no encuentro bien que salgan a los 17 0 18 anos, yo encuentro que hay enfermedades que el
hospital de Sant Joan de Déu tendria que llevar un seguimiento, hasta mds grandes”.

“Sant Joan de Déu tendria que tener un hospital anexo al lado que fuera de adultos, que hu-
bieran médicos de adultos, pero que pudieran hablar y se pudieran compenetrar entre Sant
Joan de Déu y ellos.”

“Aver, yo lo que claro, lo que yo veo es que le gustaria seguir tratando con los mismos médicos
que lo han llevado toda la vida, que los han llevado desde pequefos.”

“Yo creo que los padres se sienten desamparados porque el médico (de adultos) no sabia nada
de nada.”

“No tiene nada que ver las pautas de un hospital con las pautas de otro.”

“Llegas a un sitio donde todo es diferente y no saben nada de tu hija, y se leen el informe por
encima, y le tuvimos que explicar desde que tenia 5 anos que pasaba”.

“Que tuvieran un poquito mds de contacto (el hospital de adultos) con la familia y mds infor-
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macion”

“La diferencia de trato”.

“Parece que empieces de nuevo”

“Yo la primera visita con el doctor (de adultos) parecia que no estuviera muy al corriente”.

“Pasan de pediatricos a adultos pero son adolescentes que es una edad dificil, y son nifios con
problemas, que también es un punto critico, yo este paso lo haria mds adelante, hacer como
un intermedio, porque no son nifos ni son adultos y en el cambio también es delicado”

“Te dejan desamparado”
“Los médicos de adultos tendian que tener otra forma de funcionar”

“Tu piensas que estas muy bien cuidado, muy amparado en un hospital que te cuidan desde
el fisioterapeuta, desde respiracién... y llegas aqui, y va, (la atienden) el problema mds grave
que tiene ellay los demds pues mira tu, aire...”

Aportaciones de familias que no expresaron tener ninguna dificultad ni propuesta de me-
jora:

De los 34 familiares de pacientes entrevistados, Unicamente 10 de ellos expresaron no te-
ner ninguna dificultad ni ninguna propuesta de mejora en referencia al proceso de transi-
cién de hospital pediatrico a hospital de adultos.

Familia 7
“No tuvimos ninguna dificultad fue muy fdcil, fue venir aqui, hablar con la neurdloga, le pro-

pusimos a la doctora el hospital de adultos, ella nos dijo que le parecia muy bien, fue muy fdcil,
la verdad”

Familia 12
“No hemos tenido dificultades, muy bien hemos estado muy bien nosotros”.
“Podrian verlo mds a menudo, pero por lo demds todo ha ido muy bien”

Familia 13
“No tengo propuestas de mejora porque yo no he tenido problemas de ningtn tipo”.

Familia 17

“Ahora por ahora no te lo puedo decir, no sé lo que me encontraré ahora, pero yo creo que no
habrd ningtin problema.”

“Yo pienso que siempre hemos estado bien orientados.”
“Siempre se han portado muy correctamente y muy bien”.
Familia 20

“No, no tuve ningun problema”

“todavia no te puedo decir porque solo hemos hecho la primera visita, pero en principio no
hemos tenido ninguna dificultad”.
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Familia 23
“No yo por mi parte no hubo ningtin problema”.

“Ya me mandaron directamente al médico de cabecera y él me dijo directamente lo que habia
de hacer y ya como llevaba los papeles me dijo, tienes que hacer estos pasos, y ya me manda-
ron directamente al especialista y ya esa, no ha habido ningtin problema”

Familia 29

““Ya le digo, atin no sabremos si tendremos dificultades porque todavia no hemos ido al médi-
co de adultos, porque mi hijo se encuentra bien

Familia 31
“No, no hemos tenido ninguna dificultad ni ningtin problema”

Familia 32

“En el hospital de Sant Joan de Déu ya nos presentaron a la doctora del hospital de adulto”.
Familia 34

“No tuvimos ningunas dificultades, todo fue correcto”.
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