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Resumen Palabras clave:
Artritis idiopdtica
Nifios y adolescentes con enfermedades reumatolégicas, requieren atencién especializada e integral, ~ juvenil,

sin embargo, reumatélogos e inmunélogos pediatricos se concentran en hospitales con tecnologia  calidad de atencién
especifica, costosa y moderna. Como algunos pacientes con Artritis idiopatica juvenil (AIJ) vive en  sanitaria,

4reas rurales, lejanas y de accesibilidad limitada, el uso de Telemedicina (TM) puede optimizar el ~telemedicina,
diagnoéstico, seguimiento y pronéstico. Objetivo: Mostrar 10 afios de experiencia de un modelo de  inmunologia-
atencién mixta: presencial y a distancia, usando TM bdsica; el impacto institucional, ventajas, des- reumatologfa
ventajas y aceptacion reportados por padres y pacientes. Pacientes y Método: Estudio exploratorio, ~ pedidtrica,
descriptivo, retrospectivo con componente cualitativo. Previa autorizacién de comité ético-cientifico =~ modelo de atencién
del Servicio de salud del Reloncavi y la aplicacién de consentimiento/asentimiento informado, se

efectud revision de historias clinicas y se aplicé encuesta cualitativa a padres y nifilos mayores de 14

anos con AlJ, atendidos entre 2005-2015 en el policlinico de reumatologia infantil Hospital Puerto

Montt. Resultados: Participaron 27/35 pacientes con AlJ atendidos por pediatra capacitado, aseso-

rado a distancia (1.000 km) por inmundlogo. 8/35 pacientes no contestaron por opcién o cambio

de domicilio. 70 % de padres y pacientes aceptaron el modelo de atencién y 4% preferirian atencién

esporddica solo por especialista para diagndstico y seguimiento. El nimero de pacientes trasladados

anualmente disminuyé de 10 a 1. Las ventajas del modelo de atencién superaron las desventajas per-

cibidas por padres y pacientes con AlJ. Conclusion: El uso de herramientas de TM en AIJ disminuy6

los traslados, mejor¢ el seguimiento y fue considerado ventajoso por los padres y pacientes.
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Abstract

Children and adolescents with rheumatologic diseases require specialized and comprehensive care,
but pediatric rheumatologists and immunologists are concentrated in hospitals with specific, high-
cost and modern technology. Considering that some patients with juvenile idiopathic arthritis (JIA)
live in rural, remote and limited accessibility areas, the use of Telemedicine (TM) can optimize diag-
nosis, follow-up and prognosis. Objective: Reporting 10 years of experience of a mixed care model:
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face-to-face and distance, using basic TM; the institutional impact, advantages, disadvantages and
acceptance informed by parents and patients. Patients and Method: Exploratory, descriptive, and re-
trospective study with qualitative component. After the authorization of a scientific-ethics committee
of the Reloncavi Health Service and the application of informed consent, a review of medical records
was carried out and a qualitative survey was applied to parents and children over 14 years of age with
JIA, seen between 2005-2015 in the pediatric ambulatory rheumatology polyclinic of Puerto Montt
Hospital. Results: The were 27/35 participating patients with JIA attended by a trained pediatrician
and assisted by distance (1,000 km) by an immunologist. The 8/35 patients did not answer by choice
or change of address. The 70% of parents and patients accepted the model of care and 4% would pre-
fer sporadic care only by specialists for diagnosis and follow-up. The number of patients transferred
annually decreased from 10 to 1. The advantages of the care model outweighed the disadvantages
perceived by parents and JIA patients. Conclusion: The use of TM tools in JIA decreased transfers,
improved follow-up and were considered advantageous by patients and their parents.
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Introduccién

OMS 2010 define TM como “Aporte de servicios
de salud, donde la distancia es un factor critico, por
cualquier profesional de la salud, usando las nuevas
tecnologias de la comunicacién, para el intercambio
valido de informacion, en el diagnéstico, tratamiento y
prevencion de enfermedades o lesiones; investigacion
y evaluacion, y educacién continuada de los provee-
dores de salud, con el objeto de mejorar la salud de los
individuos y sus comunidades”. Los modelos de cui-
dado que usan TM, tienen el potencial de subsanar al
menos parcialmente la mala distribucion geografica de
especialistas, y disminuir las disparidades en la calidad
del cuidado otorgado a nifios con patologias crénicas
o complejas, que viven en dreas rurales y/o distantes
donde no hay especialistas®. La artritis idiopatica juve-
nil (AIJ) definida por la Liga Internacional de Asocia-
ciones de Reumatologia (ILAR), como artritis de etio-
logia desconocida, que se inicia antes de los 16 afos
y dura por al menos seis semanas, habiendo excluido
otras condiciones conocidas®, es una enfermedad cu-
bierta por el sistema de Garantias Explicitas en Salud
(GES) del Ministerio de Salud de Chile desde el afio
2010, que asegura confirmacién diagndstica por espe-
cialista en plazo inferior a 30 dias y tratamiento espe-
cializado, multidisciplinario e integral, incluyendo se-
guimiento periddico y rehabilitacién’®. Frecuentemente
persiste hasta la edad adulta y puede generar morbili-
dad y discapacidad fisica, particularmente en casos de
diagnéstico tardio y/o tratamiento sub-6ptimo*®. En
Chile existe déficit de inmundlogos y reumatdlogos pe-
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didtricos, concentrandose en la Regiéon Metropolitana,
ciudad donde se encuentran los centros de referencia
nacional a 1.000 km de nuestra regién’. El ano 2005, se
implement6 un modelo progresivo de atencién mixta,
con evaluacién inicial por inmunélogo pediétrico en
Santiago de Chile, y seguimiento en Puerto Montt por
pediatra capacitado en AlJ, con asesorfa inmunoldgica
via telefénica, correo electrénico o mensaje escrito. El
Objetivo de este estudio es mostrar 10 afos de expe-
riencia de un modelo de atencién mixta: presencial y a
distancia, usando TM bdsica; su impacto institucional,
ventajas, desventajas y aceptacion reportados por pa-
dres y pacientes.

Pacientes y Método

Estudio retrospectivo descriptivo. Previo consen-
timiento/asentimiento informado se revisaron las his-
torias clinicas de todos los pacientes con sospecha de
AlJ controlados en el HPM, desde 1 de enero de 2005
al 31 de diciembre de 2015. Las variables consideradas
fueron: edad, género, lugar de residencia, distancia y
duracién del traslado hasta el HPM, ano, lugar y médi-
co del diagnéstico inicial, edad al diagndstico e inicio
de tratamiento, tipo de AlJ, uso de tratamientos biol6-
gicos, seguimiento y periodicidad de atencién directa
por especialista en Santiago y por pediatra entrenado,
en HPM con asesoria por especialista via remota (co-
rreo electrénico, teléfono, mensaje escrito), y niimero
de pacientes trasladados anualmente a centros de refe-
rencia. Médicos y enfermera pedidtrica, que no partici-
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paron en atencién clinica, enviaron y recolectaron, una
encuesta cualitativa autoaplicada, a padres y nifios ma-
yores de 14 anos de edad respecto del modelo de aten-
ci6én en Puerto Montt, por pediatra capacitado en AlJ,
asesorado a distancia por especialistas. Para el analisis
estadistico se utiliz6 STATA 13 en su version para Mac.

Criterios de inclusion

Ninos y adolescentes menores de 16 afios, con diag-
néstico confirmado de AIJ en centros de referencia
nacional, de acuerdo a criterios ILAR, atendidos por
pediatra capacitado en el policlinico de “reumatologia
infantil” del HPM.

Criterios de exclusién

Pacientes con sospecha de AIJ y con diagnodstico
definitivo de otra patologia. Pacientes con AIJ diagnos-
ticados y atendidos exclusivamente en Puerto Montt.
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Resultados

De un total de 50 pacientes con sospecha de AlJ,
42 correspondieron a AlJ segun criterios de ILAR. 8
pacientes tenian otras patologias: leucemia aguda 2 pa-
cientes, gonalgia sinovellosa, artritis por Barthonella,
artritis por parvo virus, secuela de mielo-meningocele
dorsolumbar, fibromialgias y trastorno conversivo, 1
paciente. De los pacientes con AlIJ confirmada, 83%
participé del modelo de atencién mixto. La figura 1
muestra las caracteristicas clinicas y demogréficas de
todos los sujetos. En la actualidad no hay pacientes me-
nores de 4 anos en control, 17 pacientes tienen mds de
16 afnos de edad, 14 adolescentes han sido transferidos
areumatologia adultos y 3 en proceso de transicién (fi-
gura 1A). Respecto de edad al diagndstico; 12 pacientes
fueron diagnosticados antes de los 4 afos de edad, 2
de ellos, antes de los 2 afios, y hay pacientes con diag-
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Figura 1. Distribucion se-
gun caracteristicas demo-
gréficas y clinicas 42 pa-
ciente All. A: Distribucion
segun edad a enero 2017.
B: Distribucién segun edad
al momento del diagnods-
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cion segun indicacion de
tratamiento bioldgico.
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nostico tardio, consultando antes de los 16 afos, pero
certificindose posteriormente, considerados como AlJ
en relacion al comienzo de sintomatologia (figura 1B).
Concordando con datos nacionales e internacionales
predominan mujeres en relacién de 3:1. La edad pro-
medio al diagnéstico es 8 afios 2 meses y el tiempo entre
el comienzo de los sintomas, confirmacién diagndstica
e inicio de tratamiento es 1 afo 5 meses. La distribu-
ci6én por subtipo de AlJ es: 33% Poliarticular con FR
(), 26% oligoarticular (21% oligoarticular pura y 5%
oligoarticular extendida), 17% poliarticular FR (+),
12% sistémica, 7% psoridtica y 5% asociada a entesitis
(figura 1C). Respecto del tratamiento (GES incorpora
y garantiza el acceso a medicamentos biolégicos des-
de 2013), 48% estdn con bioldgicos (figura 1D), por
intolerancia o falta de respuesta a metotrexato, usado
como primera linea en todos los pacientes, suspendido
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o0 asociado a biolégicos; etanercep, adalimumab, infli-
ximab, abatacept y tocilizumab, en forma secuencial,
segun los criterios de respuesta establecidos>* 2. La fi-
gura 2 muestra las distancias en kilémetros y tiempo
de transporte, desde la residencia al Hospital Puerto
Montt (73,1 km promedio regién [min 1, max 202]
(figura 2A) y 1,4 h promedio regién [min 20 min, max.
4 h] (figura 2B) demostrando la lejania y el tiempo de
transporte necesario hasta el HPM, a lo que podria
sumarse 1.000 km hasta los centros de referencia. La
figura 2C objetiva las variaciones de incidencia desde
el afio 1998 al 2015, con mayor nimero de casos diag-
nosticados el afo 2015, cuya causa no ha sido precisa-
da. Por ultimo, la figura 2D muestra la disminucién de
traslados para diagnoéstico y seguimiento desde Puerto
Montt a centros de referencia nacional (pacientes diag-
nosticados entre 1998 y 2004 concentran el 54% de los
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Figura 2. A: Distancia en kilémetros (minimo, méaximo y promedio). B: Tiempo de traslado en horas (minimo, maximo y promedio). C: Incidencia

ARJ 1998-2015. D: Traslados hacia centro de derivacion segun afos de evolucién.
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traslados; pacientes mds antiguos viajaban mds que los
nuevos [El valor de r (coeficiente de correlaciéon) es de
0,74; valor de p de 0,00].

Respecto a conectividad, 100% cuenta con telefo-
nfa moévil y 96% acceso a internet y correo electrénico.
27/35 pacientes bajo modelo de atencién mixta contes-
taron la encuesta (77% cobertura).

La tabla 1 muestra conocimiento de la enfermedad
y opiniones sobre modelo de atencién,: 70% reconoce
que es una enfermedad articular, 70% acepta y prefiere
el modelo de atencién usado y solo 1 paciente optaria
por atencién solo por especialista, mientras que 26%
aceptaria ser atendido solo en Puerto Montt con ase-
sorfa remota por especialista. Las ventajas sefialadas
espontdneamente son: mejor acceso a consulta, evitar
costos de traslado y tiempos de transporte (desgaste fi-
sico y estrés- ausentismo escolar y laboral) y confianza
en médico tratante. Si bien mayoritariamente aceptan
el modelo de atencién (67-70%), 5 pacientes (19%)
cree que podria existir algin riesgo por eventual dis-
cordancia entre la evaluacién del especialista y el mé-
dico local.

Discusion

Los pacientes con AlJ atendidos en el Hospital de
Puerto Montt (HPM), 1 de los 2 hospitales de alta
complejidad de la X° Regidn, residen en las Provin-
cias de Llanquihue, Chiloé y Palena, zona geogréfica
de alta dispersién poblacional, distribuida en territorio
insular y continental de accesibilidad limitada (Google
maps). El HPM estd distante 1.000 km de los centros
de referencia para patologias inmunolégicas-reumato-
logicas pediatricas. Antes del afio 2005, los pacientes
sospechosos de AlJ, debian ser confirmados, tratados
y seguidos ambulatoriamente, segtin disponibilidad de
hora de atencidn, en los hospitales San Borja Arriardn
(HSBA) o Luis Calvo Mackenna (HLCM), de Santiago,
viajando por via terrestre durante 12-13 h. El afio 2005
es contra-referido desde el HLCM el primer paciente,
para efectuar seguimiento en el HPM, disminuyendo
la frecuencia de controles en Santiago, sumdndose
sucesivamente pacientes ya diagnosticados y nuevos
con sospecha diagndstica confirmada en centro de
referencia, continuando posteriormente con pacien-
tes diagnosticados en el HPM, con referencia por via
remota (teléfono, mail o documento escrito), hasta
diagndstico en HPM con referencia en casos de evolu-
ci6én desfavorable. El objetivo primario de este trabajo
es dar a conocer la implementacién progresiva de una
metodologia de atencién mixta, presencial y con aseso-
ria a distancia, analizar las ventajas y desventajas para
los pacientes, la institucién de salud y los profesiona-
les involucrados en la atencién. El segundo objetivo es

ARTICULO ORIGINAL

Tabla 1. Encuesta de opinion sobre modelo de atencion

Conocimiento de la Enfermedad

;En qué consiste la enfermedad AlJ? n
Enfermedad articular 19
Enfermedad inflamatoria 11
Origen autoinmune 3
Evolucién crénica 6
Sintoma: Dolor 9
Sintoma: Rigidez 1
Preferencias de Modelo de Atencion
De las siguientes opciones indique la de su preferencia: n
Ser atendido solamente por especialista en centro de 1

Referencia (Santiago)

Ser atendido alguna vez en centro de Referencia (Santiago) 19
y continuar control en Puerto Montt

Ser atendido en Puerto Montt con asesoria remota de 7
médico especialista de centro de referencia

Ventajas de Modelo de Atencion Mixto

;Qué ventajas tiene para Ud. ser atendido en Puerto Montt n
con pediatra asosorado a distancia por especialista?

Mejor Acceso

—

N = N WO O N U

Evitar costos de traslado
Confianza con médico tratante
Disminuir tiempos de traslado
Evitar desgaste fisico y estrés
Comodidad

Evitar ausentismo laboral/escolar
Seguridad

No contesta

Percepcion de Riesgo del Modelo Mixto

;Cree Ud. que este modelo de atencién tiene algin riesgo  n
para su hijo?

Si 5
No 18
No contesta 4

%
70
41
11
22
33

%

70

26

%

19
67
15

mostrar los casos de AlJ y sus caracteristicas, en nues-
tra regién y por ultimo evaluar la percepcién de pa-
dres y pacientes con AlJ sobre la atencién recibida. De
nuestra casuistica destaca el predominio de la forma
poliarticular FR (-), reportada en nuestro conocimien-
to solo en una cohorte de Alemania’?, lo que contrasta
con lo publicado en otros paises occidentales, inclu-
yendo datos nacionales, donde predomina la forma
oligoarticular>»>!*1¢ y de paises asidticos donde pre-
dominan las formas sistémica y asociada a entesitis'®"’.
Las razones del predominio de la forma poliarticular
FR (-) no son claras, y aunque en esta regién hubo co-
lonizacién alemana, no hay antecedentes de pacientes
de nuestra cohorte con ancestros alemanes. Por otra
parte, es posible que exista subnotificaciéon de la forma
oligoarticular, diagnésticos mas tardios, consultando
preferentemente las formas con mayor compromiso
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articular, hipétesis probable por el tiempo entre co-
mienzo de los sintomas y diagnéstico (figura 1B)'8%.
Adicionalmente destaca, la distancia desde el domicilio
al HPM, expresados en kilometros y tiempos de trans-
porte. El concepto de TM (medicina a distancia) (OMS
2010 ref. 1) o telesalud surge en la década de los 70, con
el desarrollo de tecnologia (computadores personales,
internet y aparatos méviles de comunicacion). La revi-
sién mds reciente corresponde a Dorsey”.

Las aplicaciones de TM son multiples ya sea en
tiempo real o diferido. Tiene ventajas y desventajas que
dependen del momento y lugar de implementacién?®.
Ha sido aplicada a multiples condiciones clinicas agu-
das y crénicas con buenos resultados, entre las cuales
se incluyen las que requieren consulta a especialista®.

Se ha usado como alternativa o ademds del cuidado
usual (consulta cara a cara o consulta telefénica), susti-
tuyendo parcialmente el cuidado habitual. La tecnolo-
gia de TM puede agruparse en 3 categorias: monitoreo
remoto, almacenamiento y retransmisién de datos, e
interactiva®.

Otro concepto relacionado es el intercambio de in-
formacioén de salud, definido como “acto de compartir
informacion clinica entre profesionales del cuidado de
la salud y lugares donde se practica el cuidado de salud,
que no son parte de la misma organizacién”*.

El modelo de cuidado elegido dependera de facto-
res organizaciones y la necesidad clinica. En nuestro
caso utilizamos medios bésicos (teléfono movil- men-
saje escrito y correo electrénico), que podrian consi-
derarse en la segunda categoria (almacenamiento y
retransmision de datos), ya que en nuestra region sani-
taria, no se ha implementado telemedicina interactiva
hacia centros de mayor complejidad, sino exclusiva-
mente desde el servicio regional de salud, hacia la red
de centros de salud dependientes, situacién observada
en otros paises™. En USA, Italia y Reino Unido, el uso
de tecnologia de informacién aplicada a salud (TIS)
ha sido propuesta y utilizada en la atencién sanitaria,
abarcando distintas enfermedades crénicas, incluyen-
do AlJ, documentindose inequidades de calidad del
cuidado, sus causas y consecuencias, transformdndo-
se en un desafio, facilitar el acceso a reumatologia pe-
diatrica, para mejorar el pronéstico®**. En particular
Consolaro*, publica el uso de TIS aplicando encuestas
o cuestionarios a padres y pacientes con AlJ. Asi, ésta
es en nuestro conocimiento, la primera evaluacién de
un modelo de atencién mixta; presencial por pediatra
capacitado en el manejo de ninos y adolescentes con
AlJ y a distancia por especialista, que utiliza medios
de comunicacién basicos, lo que podria considerarse
dentro del concepto de Telemedicina, aunque difiere
de los modelos tradicionales, en que no hay participa-
cién directa del paciente o su familiar responsable con
el especialista sino, participacion indirecta a través de

ebitoriaL_qiku
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pediatra capacitado, que se ajusta a guias clinicas y so-
licita asesorfa de acuerdo a necesidad clinica.

Se ha reportado que mejorar el estado de salud y
calidad de vida de pacientes y familiares, son resultados
claves en el cuidado de salud contemporaneo, en es-
pecial en individuos vulnerables en que los problemas
psicosociales son prevalentes, asi la aplicaciéon de éstas
u otras herramientas de TM en lugares con limitado
acceso a especialistas, podria impactar positivamente
el pronéstico integral de salud de pacientes con Al].

Las ventajas del modelo de atencién, senialadas por
padres y pacientes, coinciden con lo notificado usando
TM?%: Disminuyeron traslados de pacientes y familia-
res, ausentismo escolar, laboral y del hogar; incerti-
dumbre, agudizacién del dolor asociado a inflamacién
e inmovilidad prolongada (12 h de traslado), ademads
de costos personales en alimentacién. Aument6 el nui-
mero de controles por médico, mayor facilidad en dis-
pensacién de medicamentos, evaluacién oftalmolégi-
ca, asistencia a unidades de rehabilitacién y cambios de
terapia, incluyendo acceso precoz a terapia bioldgica.
Mejoré el conocimiento sobre la enfermedad, permi-
tiendo aumentar la adherencia a medicacién (tabla 1).

En la organizacién regional de salud, disminuy6
el costo institucional asociado a transporte. Otros be-
neficios no mostrados en este trabajo son: Capacita-
cién médica y de enfermeria (evaluacion de pacientes
aprendizaje y disminucién del estrés involucrado en el
manejo de pacientes complejos, aplicacion y supervi-
sién del uso de metotrexato y drogas bioldgicas,) con
efecto de red hacia centros de salud cercanos al domi-
cilio. Los resultados de este trabajo tienen limitaciones
metodoldgicas, y deben ser interpretados con cautela.
En primer lugar, el modelo se instaur6 progresivamen-
te y sin planificacion previa, por lo que podria consi-
derarse un estudio exploratorio®. Consecuentemente
no buscamos significacion estadistica sino mds bien
diferencias clinicas. En segundo lugar, esta experiencia
se realiz6 en un solo centro con caracteristicas particu-
lares geograficas, demograficas y de recursos de salud,
lo que limita la generalizacién a toda la poblacién de
pacientes con AlJ, aunque podria ser replicable en cen-
tros con caracteristicas similares.

Nuestra meta fue evaluar algunos resultados de
aplicar durante 10 afos este modelo de atencién, que
podria planificarse y perfeccionarse ocupando herra-
mientas mas modernas, de acuerdo a las caracteristicas
actuales de la poblacién y los medios tecnolégicos dis-
ponibles, incorporando en mds activamente al pacien-
te y su familia.

Al mismo tiempo, pone de relieve la urgente ne-
cesidad de la formacién de especialistas dentro de la
red publica de salud y su distribucién en las regiones
del pais mas alejadas del centro de referencia, situacién
comun también en paises desarrollados®*.
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este modelo de atencion.

Responsabilidades éticas

Proteccion de personas y animales: Los autores decla-

Sin duda se requieren ensayos mejor disenados,
controlados y aleatorizados para extraer conclusiones
de mayor poder cientifico acerca de la efectividad de

ARTICULO ORIGINAL

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

articulo. Este documento obra en poder del autor de

correspondencia.

ran que los procedimientos seguidos se conformaron

a las normas éticas del comité de experimentacién hu-

mana responsable y de acuerdo con la Asociacién Mé-

dica Mundial y la Declaracién de Helsinki.

Agradecimientos
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