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RESUMEN

Introduccion: El pasaje de adolescentes de un
centro pedidtrico a otro de adultos es un proceso
complejo. El objetivo fue evaluar el proceso de
transicién-transferencia de adolescentes con
enfermedades crénicas en el Hospital Garrahan.
Meétodos: Estudio observacional, transversal,
cualicuantitativo.Seobtuvierondatosestadisticos
retrospectivos sobre la consulta ambulatoria de
pacientes de 16-26 afios y se realizaron encuestas
y/o entrevistas a profesionales, adolescentes
y familiares de diferentes programas de
seguimiento.

Resultados: La prevalencia de atencién a
mayores de 16 afios fue 7,2%. Se encuestaron
54 profesionales asistentes, 150 pacientes (16-
26,7 afios) y 141 familiares. Se entrevist6 a 45
profesionales con cargos de gestién. Profesionales;
€1 39% recibi6 capacitacién en transicién. Todos
identificaron obstdculos y facilitadores en los
diferentes actores e instituciones intervinientes.
Reconocieron la importancia en fomentar la
autonomia en sus pacientes, pero solo 30%
los entrevistaba solos y 56,6% les entregaba
informes médicos. Estrategias: la mediana de
edad de transferencia fuel8 afios (13-20); 62%
tenfa un protocolo; 84%, un acuerdo informal
con otra institucién; atencion conjunta o paralela:
49%;so0lo 20% utilizaba un plan de transicién.
Pacientes y familiares: 4,7% de los adolescentes
concurrian solos a las consultas y el profesional
le habia preguntado al 45% sobre su autonomia
y preparacién para cuidar su salud. Los
adolescentes y sus padres percibian sensaciones
asociadas al proceso (con predominio, negativas)
e identificaban estrategias facilitadoras, como
contar con un resumen, conocer el nuevo lugar
y profesionales formados.

Conclusiones: El proceso de transicién del
adolescente con enfermedad crénica es atin
deficitario y su abordaje incluye a los equipos
de salud y a las familias. Se identificaron falta
de acuerdos interinstitucionales formales,
aunque si mayores acuerdos informales entre
los profesionales, y la necesidad de fomentar
la autonomia del paciente crénico. Entre
las estrategias facilitadoras, los pacientes y
sus padres reconocieron, principalmente, la
necesidad de contar con un resumen médico,

pautas de cuidado y confianza en el nuevo
profesional.

Palabras clave: transicion a la atencién de adultos,
adolescente, enfermedad crénica, discapacidad,
determinacion de las necesidades de atencién médica.
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INTRODUCCION

Los avances en la medicina en
las ultimas décadas han permitido
que gran cantidad de nifios con
enfermedades pediatricas complejas
sobrevivieran y llegaran a la adultez."?

El pasaje de adolescentes de un
centro asistencial pedidtrico a otro
de adultos es un proceso complejo
que puede conllevar dificultades
para todos los actores e instituciones
intervinientes.**

El evento puntual de pasaje
es denominado transferencia. En
los ultimos afios, ha comenzado a
pensarse como un proceso mds amplio
y complejo denominado transicién, que
incluye la transferencia propiamente
dicha®

Dicho proceso requiere que los
adolescentes adquieran habilidades
que incrementen su autonomia para
volverse individuos més responsables
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y capacitados para afrontar el autocuidado y que
sus familias y el equipo de salud estén preparados
para acompaiiarlos.”®

En la Argentina, las estrategias que se utilizan
en la préctica adn tienen un carécter asistemdtico
y heterogéneo.’

El Hospital Garrahan es el hospital pedidtrico
de referencia en Argentina, donde se atienden
nifios y adolescentes con enfermedades crénicas
y complejas. A pesar de que la reglamentacion
del Hospital indica que no pueden seguir
atendiéndose pacientes mayores de 18 afios
ni ingresar nuevos mayores de 16 afios, por la
complejidad del problema en la practica, esta
norma no se cumple estrictamente y mds del 30%
de los pacientes internados son adolescentes.’

Relevamientos parciales previos mostraron
que el problema se presentaba de manera
muy heterogénea en los diferentes equipos de
seguimiento, tanto en las estrategias utilizadas
como en la importancia otorgada al tema de la
transferencia.*’

OBJETIVO

Evaluar el proceso actual de transicion-
transferencia de adolescentes con enfermedades
crénicas en el Hospital Garrahan.

MATERIAL Y METODOS

Estudio observacional y transversal,
cualicuantitativo. Se utilizaron datos prospectivos
y retrospectivos.

Este estudio se realizé en el Hospital Garrahan,
entre julio de 2014 y junio de 2015. Se incluyeron
profesionales del equipo de salud y pacientes
atendidos en el Hospital, junto con sus padres.

Para conocer la prevalencia de pacientes con
patologias crénicas en seguimiento ambulatorio,
se incluyeron datos estadisticos de pacientes de
16 afios 0 mayores que habian consultado durante
el afio previo a la investigacién (del 1-7-2013 al
30-6-2014).

Se incluy6 un grupo de pacientes de 16-26 afios
con enfermedades crénicas y sus acompafiantes
adultos para identificar facilitadores y barreras
en el proceso de transiciéon. Fueron contactados
al concurrir a control médico en alguno de los
siguientes servicios o equipos de seguimiento:
Crecimiento y Desarrollo, Gastroenterologia
(Enfermedades Inflamatorias Intestinales y
Hepatologia), Mielomeningocele, Neumonologia
(Asma, Enfermedad Pulmonar Obstructiva
Crénica, Fibrosis Quistica del Pdncreas,

Trasplante Pulmonar), Neurologia (Enfermedad
Neuromuscular y Epilepsia), Nutricién
(Diabetes), Oncologia (Tumores sélidos y de
Sistema Nervioso Central), Trasplante Hepdtico
y Trasplante de Médula Osea. Estos pacientes,
ademds, participaron de la validacién del
instrumento TRAQ 5.0, cuestionario que evaluaba
la preparacién del paciente para la transferencia.'

Los profesionales incluidos pertenecfan a los
distintos grupos de seguimiento ambulatorio
de pacientes con enfermedades crénicas. Se
buscé la participacién tanto de los profesionales
asistenciales (PA) como aquellos profesionales de
gestion (PG) o responsabilidad de la organizacién
del seguimiento para conocer mejor las diferentes
experiencias y estrategias utilizadas.

Se solicité el consentimiento informado
a los pacientes y sus padres o familiares y el
consentimiento verbal a los profesionales. El
estudio fue aprobado por los Comités de Etica y
de Docencia e Investigacion.

Instrumentos
Estadistica sobre atencion de pacientes de 16 a 26 afios
Datos aportados por estadistica del Hospital.

Encuestas-entrevistas
Desarrolladas en consenso dentro del equipo

de investigacion sobre la base de los dltimos

avances en la materia y conocimiento del estado
de la cuestién (véase Anexos 1, 2 y 3 en formato
electrénico).

* Encuesta para PA: cuestionario
autoadministrado con 39 preguntas, abiertas
y cerradas, sobre opiniones, conocimiento,
practica y experiencias de los profesionales en
relacién con transicion-transferencia.

* Entrevistas semiestructuradas a PG:
realizadas por dos de cuatro investigadoras
(FG, MR, MRC, FU) en lugar y horario
convenido con el entrevistado, que tomaron
registro escrito del encuentro. Se indagé sobre
estrategia o protocolo y edad de transferencia,
acuerdos interinstitucionales, utilizacién
de resumen de historia clinica y/o nota de
derivacién o dirigida, y superposicién de la
atencién en los dos hospitales y/o contacto
posterior con los pacientes y /o médicos.

* Cuestionario para pacientes y padres: inclufa
15 preguntas, abiertas y cerradas, para el
adolescente y 18 para sus padres. Indagaba sobre
la atencién de los adolescentes y las opiniones y
expectativas en relacién con el proceso.
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Definicion de variables

Se construyeron de novo 2 variables cuyas
definiciones fueron consensuadas sobre la base de
la bibliografia* y el material emergente del andlisis
de las entrevistas a PG:

Grado de importancia asignado al tema transicion-

transferencia:

* Alto: grupo de trabajo interesado y ya
trabajando en el tema.

* Medio: con interés pero atin no trabajando.

* Bajo: sin manifestar interés ni trabajo actual.

Tipo de transferencia:

* Transferencia azarosa: no habia un consenso
desde el Servicio ni estrategias planteadas.

* Transferencia mas o menos sistematizada:
no habia un consenso tnico en el Servicio en
cuanto a edad, preparacion de los pacientes
y /o lugar de derivacion, pero se contaba con
herramientas no formales que utilizaban al
momento de transferir.

* Transferencia sistematizada: habia consenso
en relaciéon con el momento y lugar de
derivacién, pero no un plan de preparacién
previa.

* Transicién: habia un proyecto de transicion
mads o menos consolidado.

Analisis

Para el andlisis de prevalencia del problema y
de las respuestas a las preguntas cerradas de las
encuestas a pacientes, familias y profesionales, se
realizé un andlisis descriptivo con las medidas de
resumen correspondientes.

Para las preguntas abiertas de las encuestas y
entrevistas, se realizé un anélisis de contenido,
que inclufa tanto los ejes temdticos planteados a
priori como los generados en los propios datos y
de manera comprensiva y contextual."!

Para analizar el tipo de transferencia e
importancia otorgada al tema, tres investigadoras
(MR, MRC, FG) clasificaron a los servicios en
forma independiente. En los casos en que no era
undnime, se eligié la definicién segiin la opinién
de la mayoria (2 de 3).

RESULTADOS
Datos estadisticos

El grupo de pacientes de entre 16 y 26 afios
representaba el 7,2% de las consultas ambulatorias
(24 394 sobre un total de 340597 consultas).
Dentro de este grupo, el 31% fueron consultas de
pacientes mayores de 18 afios. No se incluyeron
consultas de emergencias.

Profesionales
Se realizaron 54 encuestas a PA y 45 entrevistas
a aquellos PG de los programas de atencién
contactados, de 36 servicios del Hospital. No hubo
ninguna negativa a participar. A continuacién, se
presentan los hallazgos mds importantes:
Conocimiento sobre transicién (PA): solo un
39,6% refiri6 alguna formacién curricular bdsica o
posbdsica, y la mayoria (68%) habia recurrido de
forma individual a la lectura relacionada.
Practicas en la asistencia con adolescentes
con enfermedades cronicas (PA): como puede
verse en la Tabla 1, la mayoria refiri6 practicas
que, de alguna manera, fomentaban la autonomfa.
Sin embargo, casi un tercio nunca realizaba
entrevistas a solas con los adolescentes y era
variable la presentacion de informes completos.
Obstaculos y facilitadores (PA, PG): los
profesionales refirieron obstdculos en los
diferentes actores intervinientes en el proceso
(familias, pacientes, médicos, instituciones).
También refirieron necesidades y facilitadores
en los distintos niveles donde encontraban los
obstaculos (Tablas 2 y 3).

TaBLA 1. Prdcticas en la atencion de pacientes adolescentes autorreportadas por los profesionales del Hospital. N: 54

Siempre Aveces Nunca

¢(Dirige parte de las preguntas al paciente? 66% 34% .

(Mantiene a los padres en la sala de espera durante parte de la visita? 11,3%  585% 30,2%
;Tiene en cuenta el nivel de autonomia de los pacientes frente a las actividades de la vida diaria? 83% 15,1% 1,9%
¢(Introduce el tema de la preparacién para comenzar un seguimiento como un adulto en la consulta?  654%  26,9% 7,7%

¢(Instruye al paciente sobre su patologfa?

88,5% 11,5% -

¢(Instruye al paciente sobre los nombres de la medicacién, dosis, posibles alergias,

efectos adversos o interacciones?
(Provee al paciente de informes médicos completos?

62,7% 33,3% 4%
56,6% 39,6% 3,8%

¢Estimula al paciente a buscar o ponerse en contacto con un médico de adultos? 57,7% 32,7% 9,6%

¢Intenta identificar distintas barreras desde el paciente o su familia para la transicién/ transferencia? ~ 50% 40,4% 9,6%
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También surgieron como obstdculos el
grado de discapacidad, la pobre adherencia al
tratamiento y la falta de lugares adecuados para
transferir en el interior del pafs.

Estrategias para la transicién-transferencia
(PG): el 62% tenia una estrategia/ protocolo para
el proceso de transicién-transferencia, con las
siguientes caracteristicas.

e Edad: el 73% transferia a sus pacientes a una
edad determinada. Todos a partir de los
16 afios como minimo, excepto 1 servicio. La
mediana de edad de derivacion referida fue de
18 afios (rango de 13-20).

e Acuerdos: ninguno tenfa acuerdo formal con las
instituciones a las que transferfan; el 84% tenia
algin acuerdo informal, y el 16%, ninguno.
La comunicacién y contacto posterior con los
profesionales era muy variable (32% establecia
contacto posterior; 30% no lo hacia y 38%, solo
a veces).

e Atencion conjunta o paralela: la mayoria
reconocia la utilidad de un periodo de
superposicion en la atencién entre centros. El
49% realizaba, de alguna manera, esta practica
(atencién conjunta, tnica visita posterior o
superposicién por un tiempo).

* Tipo de transferencia: el 20% tenia en marcha
un plan de transicién; 20% realizaba una
transferencia sistematizada; 40%, una
transferencia mds o menos sistematizada, y,
en el 20%, era azarosa.

* Grado de importancia asignado al tema: alta en
el 40%, media en el 47% y baja en 13% de los
servicios. El 51,9% estaba trabajando en el
tema.

Otras estrategias existentes (PG):las
entrevistas permitieron conocer diferentes
experiencias ya desarrolladas, muy variadas y
que pudieran resultar como modelo: atencién
en consultorio diferenciado para adolescentes
(infectologia —virus de inmunodeficiencia
humana, VIH-, trasplante hepatico, cardiopatias
congénitas complejas); talleres mensuales
de formacién y expresién para pacientes y
pares (VIH); talleres multidisciplinarios para
padres y pacientes antes de la transferencia
(Equipo de enfermedades neuromusculares);
evaluacién de la preparacién para transferencia
seguin protocolo (Nefrologia); ateneos
y atencién conjunta con médicos de adultos
(Gastroenterologia —enfermedad inflamatoria
intestinal, EII-, Neumonologia —fibrosis quistica,

TasLA 2. Obstdculos o barreras autorreportados por los profesionales encuestados. N: 54

Obstaculos

Muy frecuente A veces Nunca

Desde la institucion o sistema de salud
Pasaje determinado solo por la edad del paciente.

49% 39,2% 11,8%

Falta de comunicacién, interrelacién, coordinacién de acciones entre centro de nifios y adultos. 61,5% 34,6% 3,9%
Falta de comunicacién, interrelacién, coordinacién de acciones entre profesionales del

hospital pedidtrico para acordar las estrategias para la transicién.

44,2% 46,2% 9,6%

Se practican, en general, acciones aleatorias o improvisadas que dependen de cada profesional. 52% 44,2% 3,8%

Desde los pediatras/especialistas pediatricos
Sobreproteccién/ paternalismo.

Falta de informacién trasmitida al paciente.
Desvalorizacién de los médicos de adultos.
No estimulacién de la autonomia.

54,7% 39,6% 5,7%
23,1% 51,9% 25%
30,2% 32,1% 37,7%
21,2% 53,8% 25%

Falta de entrega de informacién necesaria para el seguimiento por profesionales de adultos. 9,4% 52,8%  37,8%

Desde los pacientes adolescentes

Falta de autonomia.

Enfermedad grave o discapacidad marcada.
Falta de confianza en el nuevo equipo tratante.

33,3% 64,7% 2%
40,4% 59,6%
42,3% 53,8%  3,9%

Pobre adherencia al tratamiento. 24% 74% 2%
Desde la familia

El pediatra o especialista pediatrico es el médico que mds conoce al paciente y su familia. 83% 15,1% 1,9%
Vinculo estrecho entre el pediatra y la familia. 88,7% 9,4% 1,9%
El hospital pediatrico le resulta un ambiente familiar. 88,7% 11,3%
Resistencia por parte de la familia para la autonomia del adolescente. 47,2% 50,9% 1,9%

Miedo y ansiedad por el proceso de transicién.

Desde los médicos de adultos
Menor experiencia en patologias crénicas de la nifiez.
Falta de habito de incorporar a la familia en la atencién.

69,8% 30,2% -

60,4% 34% 5,6%
57,7% 40,4% 1,9%
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FQ-); cursos de formacién para médicos de
adultos (enfermedades metabdlicas, cardiopatias
congénitas). Ademds, se llevaron adelante
multiples proyectos y becas de investigacién
que ampliaban el conocimiento y la experiencia
(nutricién, reumatologia, salud mental, servicio
social, hematooncologia, crecimiento y desarrollo,
relaciones institucionales y adolescencia).

Pacientes y sus familias

Se incluyeron 150 pacientes, con una edad
media de 17,5 afios (16-26,7) y, en 141 casos,
también algdn familiar. Solo 2 pacientes se
negaron a participar. Sus opiniones se resumen
a continuacion.

Lugar de los adolescentes en las consultas

Solo 4,66%refirieron concurrir a las consultas
solos; el resto lo hacia con sus padres.

Segtn la vision de los adolescentes, solo
al 45% se le habia preguntado sobre cémo
se manejaban con lo referente a su salud y,
para la mayoria (73%), estas preguntas habian
sido dirigidas tanto a ellos como a sus padres.

Las preguntas, generalmente, se relacionaban
con su estado general, cumplimiento de los
tratamientos y cuestiones personales. Muy pocos
expresaron que se les habia preguntado sobre
pautas de autonomia o haber hablado sobre
las caracteristicas de la atencién en un hospital
de adultos (8,66% de adolescentes y 4,96% de
padres).

Sin embargo, al otorgarles opciones de
respuesta en la encuesta, las dos mds elegidas
fueron: “Me van explicando cada vez mds
para que vaya entendiendo todo y hablan
mdés directamente conmigo” (57,5%) y “Me
explicaron y tengo un resumen y los cuidados que
necesito” (43,2%). Asimismo, en relacién con la
comunicacién con sus padres, el 51% refiri6: “Les
van ensefiando de a poco y todo es muy natural”.

Con respecto a la opinidon de los padres,
también percibieron que el proceso de transiciéon
aun era deficitario: solo menos de la mitad (41%)
refirié que los médicos les habian preguntado
sobre la preparacién de sus hijos para manejarse
solos con lo referente a su salud y solo el
51% que se les habia planteado el tema de la

TaBLA 3. Percepciones de los obstdculos y necesidades referidas por los profesionales entrevistados

Obstaculo/facilitador/necesidad

Percepcién

Obstaculo

Falta de comunicacién entre los profesionales.
La sobreproteccién y paternalismo sobre sus pacientes.

La menor experiencia de los profesionales de adultos en el
manejo de patologias crénicas de la nifiez y falta de
incorporacién de la familia en la atencién.

La estrecha relacién entre las familias y
los profesionales pediatricos.

“Muchas veces, desde la especialidad principal, lo derivan y
no avisan a los otros miembros del equipo”.

“Los pediatras somos mads célidos, perceptivos, hay mas
fraternidad”.

“Muchos tratamientos no los conocen o no tienen
experiencia”.

“Al ser nifios que se siguen hace mucho tiempo en el
Hospital, les cuesta el cambio, tanto a las familias como a
los especialistas”.

Facilitador

Conformacién de redes con profesionales rotantes
que han hecho alguna beca de formacién.

Un periodo de superposicién en la atencion de los
centros pedidtricos y de adultos.

Pasaje a una instancia institucional, con acuerdos formales
a todo el sistema de salud.

Trabajo con los adolescentes para prepararlos y
fomentar suautonomfa.

Cambios en la historia clinica y en los resimenes
que se entregan.

Garantizar a los pacientes la continuidad de la relacién
con el equipo pedidtrico.

“Nos es ttil contar con los nexos que generamos con
los profesionales rotantes y la formacién que adquieren”.

“Este debe ser un proceso, por lo que debe haber una
instancia intermedia en la que los pacientes se atiendan en
los dos lados”.

“Debe haber una politica institucional, con comunicacién
entre directores, que involucre al paciente, servicio social y
prestaciones”.

“He tenido una experiencia muy fea por falta de
preparacién, en la que, de un dfa para otro, les tenfa que
decir que no se podian seguir més aca. De eso aprendi”.
“Hacer algin cambio en la historia clinica electrénica,

por ejemplo, una alarma: paciente en plan de transiciéon”.
“Solo un resumen no alcanza, deberiamos darles una gufa
con los cuidados que necesitan”.

“No rompemos el vinculo, siempre mail o directamente vienen”.
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transferencia, a pesar de ser sus hijos mayores de
16 afios. Sin embargo, el 90% refiri6 no encontrar
dificultades desde el profesional para dirigirse a
los adolescentes, un 15% respondié que siempre
habian tenido en cuenta a su hijo en las consultas,
y la edad media a la que habian empezado a
hacerlo era 12 afios (2-16).

Momento para la transferencia:

El144% de los pacientes crefa que se encontraba
en un momento adecuado para ser atendido por
un médico de adultos; sus principales argumentos
eran el sentirse mayores y preparados. Los
motivos por los que no sabian si se encontraban
preparados (46%) o directamente crefan no estarlo
(10%) fueron el acostumbramiento con la atencion
en el Hospital, el miedo a diferencias en el trato,
la edad y la falta de preparacion.

En relacién con los padres, un porcentaje
similar a sus hijos (39%) creia que estos se
encontraban listos para la transferencia, mientras
que el porcentaje de los que respondieron que no
se encontraban preparados fue mayor (27% vs.
10%). El resto no sabia. Las razones en relacién
con estar en un momento adecuado fueron
similares a las de sus hijos y relacionadas con la
edad: “Ya va a tener 20, tiene pudor de estar con
chicos”, “Ya es adulta, va a la facultad, necesita
rodearse de gente adulta, sino no puede crecer”.

Los motivos referidos por los cuales crefan
que sus hijos no estaban preparados fueron la
costumbre, la edad, la falta de autonomfia y de
confianza en el nuevo médico: “Son muchos
afios acd, muchas internaciones, acd nos sentimos
en casa”, “Todavia no se maneja solo”, “No
veo profesionales formados en adolescencia y
discapacidad”.

Sensaciones asociadas al proceso:

Al 40% de los adolescentes y 68,6% de los
padres este proceso le causaba alguna sensacién,
en general, negativa y, en menor medida, positiva.
En la Tabla 4, pueden leerse algunos ejemplos de
c6mo se sintieron al hablarles por primera vez de
la transferencia. A la mayoria de los padres (74%)
le inquietaba que pudiera haber diferencias en el
“trato”.

Estrategias:

En relacién con qué consideraban que
podria ayudar en el momento de la transicién-
transferencia, las opciones mds elegidas por
los pacientes fueron contar con un resumen de
historia clinica (59,9%) y conocer el nuevo lugar
(54,4%); mientras que, para los padres, seria que
los médicos estuvieran formados en la patologia
de su hijo (70,7%) y contar con un resumen de
historia clinica (70,7%).

DISCUSION

El presente estudio permitié realizar un
diagnéstico de situaciéon amplio y actual sobre
el proceso de transicién-transferencia en los
servicios ambulatorios que atendian apacientes
con enfermedades crénicas del Hospital Garrahan.
En forma similar al relevamiento realizado en
2007-2008,* en varios servicios del Hospital y en
otros hospitales pedidtricos, se encontré amplia
variabilidad con experiencias que iban desde
transferencias mds programadas a otras mds
azarosas y también en el grado de importancia
otorgado. En ninguno de los 2 relevamientos,
se encontraron acuerdos interinstitucionales
formales. 51 se encontr6 una diferencia en la
frecuencia de acuerdos informales: actualmente,

TaBLA 4. Sensaciones referidas por los adolescentes y sus familias frente al planteo de la necesidad de transferencia a una

institucion de adultos

Sensaciones negativas

Sensaciones positivas

Adolescentes

“Miedo, no sé lo que podra pasar”.
“Rara, no entendia mucho”.
“M4ds o0 menos, porque no sé manejarme sola”.

“Normal, tranquilo, ya sabia que en algtin momento pasarfa”.
“Alegre, mas segura de mi misma”.

“Estoy mds grande, responsable, independiente”.

“Puede funcionar mejor”.

Padres
“Desprotegida y preocupada”.
“Nervios, va a ser empezar todo de nuevo”.
“Triste, porque me di cuenta de que ellos no estardn”.
“Los médicos pediatras se ocupan més”.

“Te da cosa, pero es necesario, ya son grandes”.
“Segura, porque nos prepararon mucho antes”.
“Me dieron ganas de conocer el nuevo lugar”.




568 | Arch Argent Pediatr 2017;115(6):562-569 | Articulo original

el 84% tiene algin acuerdo informal y, en el
relevamiento anterior, solo un 30%,* por lo que
este cambio muestra un avance.

En relacién con los obstaculos, en coincidencia
con hallazgos previos, se encontraron en todos
los distintos actores involucrados: adolescente,
familia, pediatras y médicos de adultos y desde
las instituciones o sistemas. Estos obstadculos
fueron comparados con aquellos analizados en un
consenso de la Sociedad Argentina de Pediatria,
en el que se encontraron resultados similares.?
Asimismo, estas barreras ya habian sido descritas
internacionalmente, con independencia del nivel
de desarrollo de los paises. Un ejemplo cercano
es el documento elaborado por la Sociedad
Chilena de Pediatria en el afio 2011, en el que,
aparte de mencionar dichas barreras, se sumoé la
transferencia a una edad fija de 15 afios.®

Dentro de las estrategias sugeridas por los
profesionales con cargos de gestién, surgieron
como mads relevantes la necesidad de acuerdos
formales, formacién de profesionales en el lugar
de origen, formacion de redes y fomentar la
autonomia de los adolescentes. Desde las familias
y pacientes, facilitarfa el proceso contar con un
resumen de historia clinica, la formacién del
profesional que reciba al paciente y conocer
el lugar al cual es derivado. Estas estrategias
coinciden con recomendaciones de la bibliografia,
sobre todo, en la importancia de contar con un
resumen médico actualizado y accesible. También
se sugiere contar con un plan escrito de transicién
desde los 14 afios, elaborado junto con el paciente
y su familia, y actualizado periédicamente, as{
como utilizar gufas para evaluar y trabajar las
habilidades de los adolescentes. Es importante
adecuar la preparacion segtin el intervalo etario y
de acuerdo conla situacién de cada paciente.'>'3”

Otro punto que se encontré y que fue
coincidente con la bibliograffa fue la necesidad
de mejorar la comunicacién entre el profesional
pedidtrico y el de adultos y hacer mas eficiente el
traspaso de la informacién.®

Asimismo, la diferencia encontrada en relacién
con la edad “ideal” de transferencia (en padres,
mayor que en sus hijos y, en ambos, mayor que
en los profesionales) también deberia tenerse
presente ante la aparicion de dificultades para el
cambio.

Por ultimo, algunas de las dificultades seran
mds fdciles de abordar por los distintos actores
interesados, pero otras requerirdn una estrategia
mads global a nivel interinstitucional.

CONCLUSIONES

El proceso de transicién del adolescente
con enfermedad crénica es atin deficitario y
su abordaje incluye a los equipos de salud y a
las familias. Se identificaron falta de acuerdos
interinstitucionales formales, aunque sf mayores
acuerdos informales entre los profesionales, y la
necesidad de fomentar la autonomia del paciente
crénico. Entre las estrategias facilitadoras,
los pacientes y sus padres reconocieron,
principalmente, la necesidad de contar con un
resumen médico, pautas de cuidado y confianza
en el nuevo profesional. B
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ANEXO 1: ENCUESTA A MEDICOS

Proyecto: “Construccion de un programa de transicion para pacientes adolescentes-adultos jovenes
con enfermedades crénicas en el Hospital Garrahan: sentando las bases”.
Cuestionario para el equipo de salud

Los avances en la medicina en las tltimas décadas han favorecido el diagndstico, tratamiento y manejo
de muchas enfermedades pedidtricas y, con esto, ha aumentado la sobrevida de muchisimos pacientes que
llegan a la etapa adulta. Esto representa un panorama y una necesidad diferente en la atencién médica.

Con este cuestionario, exploraremos el conocimiento actual y la opinién de los profesionales del
Hospital sobre el tema y describiremos las estrategias existentes en los distintos servicios a la hora de
transferir a los pacientes al sistema de salud de adultos, con el fin de sentar las bases para construir un
programa de transicién en nuestro Hospital.

Para el fin descrito, le pedimos que conteste segtin su opinién las siguientes preguntas y que aquellas
que considere que tienen que ver mds con una postura general del Servicio las discuta con su grupo de
trabajo. En el momento de la devolucién, le pediremos que nos cuente més en profundidad sobre las
estrategias actuales utilizadas.

Nombre y apellido: Fecha:
Cargo: Edad:
Sector al que pertenece:

Programa de atencién al que pertenece:

Conocimiento:

1. En su formacién curricular, bdsica, posbdsicao a través del tiempo en educacién continua (en los
diversos dmbitos, espacios, etc.), jestuvo contemplado el tema de la transicion y transferencia?
Si(1). o-No (0). o ;De qué manera?

2. ;Alguna vez recurri6 a la lectura de diferente informacién para conocer mas sobre este tema?
Si(1). o- No (0). o ;Recuerda dénde?

Practica:
3. (Tienen alguna estrategia/ protocolo como Servicio para la transferencia de pacientes a hospital de adultos?
Si(1). o- No (0). o

4. Ensu Servicio, ;transfieren a los pacientes a un especialista / hospital de adultos a una edad determinada?
Si(1). o- No (0). o Edad:

5. ;Tienen conocimiento de qué sucede luego con estos adolescentes? Si (1). o- No (0). o A veces (2). O
¢Siguen en contacto con el paciente? Si (1). o- No (0). o A veces (2). O
¢Siguen en contacto con los nuevos profesionales? Si (1). o- No (0). o A veces (2). o

La atencién de adolescentes con enfermedades crénicas es un desafio, a veces, dificil de manejar, sobre
todo, cuando seguimos a nuestros pacientes desde nifios. Si usted piensa en su practica cotidiana, ;con
qué frecuencia cree que realiza las siguientes practicas cuando estd atendiendo a adolescentes?

Siempre (1) A veces (2) Nunca (3)

6. ¢Dirige parte de las preguntas al paciente?
(Mantiene a los padres en la sala de espera durante parte de la visita?

8. (Tiene en cuenta el nivel de autonomia de los pacientes frente a las
actividades de la vida diaria?

9. ¢Introduce el tema de la preparacién para comenzar un seguimiento como
un adulto en la consulta?

10. ;Instruye al paciente sobre su patologia?

11. ;Instruye al paciente sobre los nombres de su medicacién, dosis, posibles alergias,
efectos adversos o interacciones?

12. ;Provee al paciente de informes médicos completos?
13. ;Estimula al paciente a buscar o ponerse en contacto con un médico de adultos?

14. ;Intenta identificar distintas barreras desde el paciente o su familia para
la transicién / transferencia?
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Opiniones:

15. ;A qué edad le pareceria a usted que serfa 6ptimo transferir a los pacientes?

16. Ademds de la edad, ;qué otras variables le parece que tendrian que tenerse en cuenta para la
transferencia?

Los obstdculos que se enumeran en la tabla siguiente han sido presentados como posibles en un
documento colaborativo de la Sociedad Argentina de Pediatria (SAP).! A la hora de transferir a los
pacientes adolescentes, teniendo en cuenta su experiencia profesional, indique con qué frecuencia se
encuentra con los siguientes obstaculos:

Obstaculos Muy frecuente (1) A veces (2) Nunca (3)

Desde la institucién o sistema de salud

17. Pasaje determinado solo por la edad del paciente.

18. Falta de comunicacién, interrelacién, coordinaciéon de acciones entre centro de nifios y adultos.
19. Falta de comunicacién, interrelacién, coordinacién de acciones entre profesionales del

hospital pedidtrico para acordar las estrategias para la transicién.

20. Se practican, en general, acciones aleatorias o improvisadas que dependen de cada profesional.

Desde los pediatras/especialistas pediatricos

21. Sobreproteccién/ paternalismo.

22. Falta de informacién trasmitida al paciente.

23. Desvalorizacién de los médicos de adultos.

24. No estimulacion de la autonomia.

25. Falta de entrega de informacién necesaria para el seguimiento por profesionales de adultos.

Desde los pacientes adolescentes

26. Falta de autonomfa.

27. Enfermedad grave o discapacidad marcada.
28. Falta de confianza en el nuevo equipo tratante.
29. Pobre adherencia al tratamiento.

Desde la familia

30. El pediatra o especialista pedidtrico es el médico que mds conoce al paciente y su familia.
31. Vinculo estrecho entre el pediatra y la familia.

32. El hospital pedidtrico le resulta un ambiente familiar.

33. Resistencia por parte de la familia para la autonomia del adolescente.

34. Miedo y ansiedad por el proceso de transicién.

Desde los médicos de adultos
35. Menor experiencia en patologias crénicas de la nifiez.
36. Falta de hébito de incorporar a la familia en la atencién.

37. ¢En su préctica habitual usted encuentra otros obstaculos?

Para terminar...
38. ;Algtn integrante de su Servicio trabaja actualmente en estrategias para la transicién-transferencia
de pacientes?
Si(1). o- No (0). o ;Quién?

39. (A algtn integrante del Servicio le interesaria formar un equipo interdisciplinario para abordar el
tema de la transicion-transferencia en el Hospital?
Si(1). o- No (0). o ;A quién?

* http:/ /www.sap.org.ar/docs/ profesionales/ transicion_del_adolescente_con_enfermedades_cronicas.pdf.
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ANEXO 2: ENCUESTA A PACIENTES

Las siguientes preguntas nos sirven a nosotros para saber qué opinas vos y los chicos que estdn en

una situacién parecida a la tuya sobre lo que estamos haciendo y lo que necesitamos cambiar. Como
las respuestas son personales y anénimas, te pedimos que seas sincero; no hay respuestas correctas o
incorrectas. Cualquier cosa, preguntanos.

1.

10.

¢Los médicos suelen hacer preguntas sobre cémo te vas preparando para manejarte solo con lo
referente a tu salud?
No(0). o A wveces(1). o Casisiempre(2). o

¢A quién le hacen las preguntas?
No preguntan(0).0. A mi(1). o A mis padres(2). o A ambos(3). o

Cuando preguntan, ;sobre qué preguntan?

¢Cémo concurris a las consultas con los médicos?
Solo(1).c0 Acompafiado pormis padres(2).0 Acompafiado por otra persona (3).o

(Creés que estds en un momento adecuado para ser atendido por un médico de adultos?
No(0). o Si(1).o Nosé(2).o ;Por qué?

;Cudl creés que serfa la edad ideal para pasar a un servicio de adultos?

¢Cémo te imaginds que va a ser la derivaciéon? ;En qué momento?

;Ese momento te genera alguna sensacion?
No(0). o Si(1).o0 ;Cudl?

¢ Qué cosas creés que te podrian ayudar? (Podés responder mds de una opcién).
e Conocer el lugar(1).o

* Que esté cerca de mi casa(2).o

e Contar con un resumen de mi historia clinica (3).o0

* Que me conozcan cuando llegue(4).o

e Médicos formados en mi patologia (5). o

e Via de comunicacién con el hospital (6). o

¢Como sentis que es la actitud de tus médicos con respecto a que vayas aprendiendo sobre tu salud?

e Siguen hablando con mis padres, a mi todavia no me explican lo que me pas6, pasa o me puede
pasar(1).o

* Me van explicando de a poco lo que me va pasando, pero no lo que es mi enfermedad en si o lo
que me pasé antes(2).0

* Me van explicando cada vez mds para que vaya entendiendo todo lo que respecta a mi salud y
hablan més directamente conmigo(3).0

* Me explicaron y tengo un resumen sobre mi historia y los cuidados que necesito(4).0
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11. Con respecto a tus padres, ;cémo es la relacién con respecto a lo que sucede con tu salud?
(Podés responder mds de una opcién).
* Me sobreprotegen y no dejan que me ocupe de nada(l).o
* Me van ensefiando de a poco mis cuidados, pero les da miedo/les cuesta(2).o
* Me van ensefiando de a poco y todo es muy natural(3).o
* Me dejan solo(4).o

12. ;Desde qué edad te dejan hacer aunque sea algo solo con lo que respecta a tu salud?
Atn no(0).o0 Desde los anos.

13.;Ya se plante6 el pasaje a un hospital de adultos?
No(0).o Si(1).o Si ya se planted:
¢Como te sentiste cuando te hablaron por primera vez?

14. ;Cémo te ves en 5 afios?

15.;Y en 10 afios?

16. ;Querés decir algo més?
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ANEXO 3: ENCUESTA A PADRES

Ademds de conocer la opinion de su hijo sobre el pasaje a la medicina del adulto y el nivel de

preparacion para €l, nos interesa conocer algunas opiniones de los padres o cuidadores sobre este tema,
que son quienes se han ocupado de su cuidado por mucho tiempo y quienes los acompafardn en este
proceso. Queremos pedirle, entonces, que piense como fue hasta acé la atencion de su hijo en el hospital
y que nos responda las siguientes preguntas:

1.

La enfermedad crénica de su hijo, ;cree que tiene repercusiones en la dindmica familiar?
No(0).o  Si(1).o ¢En qué le parece?

(Hay algin otro miembro de la familia con la misma enfermedad?
No(0). o Si(1).0 ;Quién?

¢COmo es su relacion con respecto a lo que sucede con la salud e independencia de su hijo?
(Puede responder mds de una opcién).

¢ Lo sobreprotegen y no dejan que se ocupe de nada(l).o

e Le van ensefiando de a poco sus cuidados, pero les da miedo/les cuesta(2).o

* Le van ensefiando de a poco y todo es muy natural(3).0

¢ Lo dejan solo(4).0

¢Dentro del equipo de profesionales que atiende a su hijo hay algin médico referente o que
funcione como médico de cabecera?
No(0). o Si(1).o0 ;Quién?

Si piensa en la relacién con los médicos de su hijo, ;cémo dirfa que es?

Es frecuente que a los médicos que atienden a nifios con enfermedades crénicas desde pequefios, al
crecer, les sea dificil dirigirse directamente a los adolescentes para conocer su perspectiva respecto
a lo que les estd pasando.

¢Usted cree que esto pasa con el equipo de salud que atiende a su hijo?

No(0). o Si(1).0 ;Desde qué edad empezaron a tenerlo mds en cuenta?

¢Los médicos le suelen hacer preguntas sobre cémo su hijo se va preparando para manejarse solo
con lo referente a su salud?

No(0). o A wveces(1).o Casi siempre(2).o

¢Cree que su hijo estd en un momento adecuado para ser atendido por un médico de adultos?
No(0). o Si(1).0 No sé(2).o ;Por qué?

¢(Cual cree que seria la edad ideal para que su hijo pasara a un servicio de adultos?

¢Como se imagina que va a ser el pasaje a un hospital de adultos?
(En qué momento?

10. ;Ese momento le genera alguna sensacién?

No(0). o Si(1).0 ;Cudl/es?
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11. ;Le parece que habrd diferencias entre la atencion pedidtrica y la atencién de adultos?
No(0). o Si(1).0 ;Cudl/es?

12. ;Qué cosas cree que podrian ayudar en el momento de la transferencia a una institucién de
adultos? (Puede responder mds de una opcién).
e Conocer el lugar(1).o
* Que esté cerca de su casa(2).o0
e Contar con un resumen de historia clinica (3).o0
* Que conozcan a su hijo cuando llegue(4).o
e Meédicos formados en la patologia de su hijo (5). o
e Via de comunicacién con el hospital (6). o

13. Desde el equipo médico, ;ya le han planteado el pasaje a la atencién adultos?
No(0).o Si(1).o
Si ya se plante6: ;C6mo se sintié cuando le hablaron por primera vez de esto?

14. Luego de que se abordé el tema, ;hubo algtin cambio de su parte en lo que respecta a la dindmica
habitual de cuidado de salud de su hijo?
No(0). o Si(1).o0 ;Cudl?

15. ;Ha hablado con su hijo sobre su futuro?
No(0).o Si(1).o

16. ;Como se imagina que serd la vida de su hijo en 5 afios?

17.:Y en 10 afios?

18. ;Quiere decir algo mas?




