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Resumen

La transicion de la atencién pediatrica a la del adul-
to en pacientes con enfermedades cronicas presenta
aspectos que merecen ser tenidos en cuenta a la hora
de repensar el pasaje como un protocolo de actuacion
decidimos explorar las caracteristicas de la derivacion
y la satisfaccion con la atencion profesional que ex-
perimentaron los pacientes trasplantados renales en
el proceso de transicion de la atencién pediatrica a la
atencion del adulto

Se incluyeron 20 pacientes en seguimiento en Unidad
de Nefrologia y Trasplante Renal del Hospital Arge-
rich que habian sido trasplantados en centros pedia-
tricos

Se realizé una encuesta semiestructurada que evalu6
satisfaccion con la atencidn profesional y las areas de
nivel educacional y situacién laboral

La edad promedio al momento de la realizacién de
la encuesta fue de 27 afios y la de la transicion fue de
20,38 afios, la distribucién de sexo fue 13 varones y
7 mujeres.

En la esfera de educacién y trabajo se encontrd que
11 pacientes trabajaban, estando bajo relacion de de-
pendencia s6lo 4. Durante el petiodo de dialisis, 5
pacientes abandonaron los estudios. El grupo que
abandond en la actualidad no trabaja o tienen una si-
tuacion laboral precaria.

Ningun paciente tuvo contacto previo a la transicion
con el equipo de adulto, pero a 8 les hubiera gustado
tener un contacto previo.

Ningun paciente estuvo enterado antes de los 6 meses
que se realizarfa la transicién y 15 pacientes refirieron
que no fueron preparados para la misma.

De los 20 pacientes encuestados 19 contestaron que
el trato recibido en el hospital fue bueno a muy bue-
no. A 10 pacientes les costé adaptarse mientras que
11 experimentaron sensaciones negativas ante el cam-
bio. Catorce pacientes refirieron que se sentian mas
responsables con respecto al cuidado de su enferme-

dad.
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En 13 pacientes la familia no interviene en el trata-
miento actual y ante la pregunta si les gustaria que
participaran todos respondieron que no

Durante el seguimiento en el servicio de adultos 11
pacientes tuvieron necesidad de internarse y ante la
pregunta de como se sintieron durante la misma 7 de
los ellos la consider6 entre regular y mala, conclui-
mos que la derivaciéon programada es una asignatura
pendiente de ambos grupos médicos. L.a misma de-
berfa incluirse en una politica institucional, bajo una
derivacién formal y un programa de seguimiento con
el desarrollo de herramientas para evaluar y predecir
adherencia.

Palabras Clave: Transicion. Trasplante renal pedia-
trico adulto.

Abstract

Transition from pediatric care to adult care in patients
with chronic diseases

Presents aspects to take into account when reconside-
ring the passage as an actuation protocol

The objective of the studywas to explore the deriva-
tion characteristics and satisfaction with the profes-
sional care experienced by renal transplant patients
in the transition process from pediatric care to adult
care.: we included 20 follow-up patients in the Ne-
phrology and Transplant Unit of the Hopital Arge-
rich patients who had been transplanted in pediatric
centers institutions.

We performed a semi-structured interview assessing
satisfaction with professional care and educational le-
vel and work situations areas.

The average age at the time ot the interview was 27
years old and average transition age was 20-38 years
old, sex distribution was 13 males 7 females.

In education and work fields we found that 11 pa-
tients worked, being only 4 of them under a labor
relationship.
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During dialisis period 5 patients abandoned their su-
dies. The group that dropped out school currrently is
not working or have a precatious or uncertain labor
situation.

No patient had contact prior to transition with the
adult group, but the 8 would have liked to have a pre-
vious contact.

No patient knew about the transition 6 months befo-
re it took place and 15 patients said that they hadn’t
been prepared for it.

Of the 20 patients interviewd 19 said that treatment
received in the hospital was good to very good

10 patients had difficulties in adapting to the new si-
tuation while 11 experienced negative feelings to the
change.

14 patients said that they felt more responsible with
respect to their illness care.

In 13 patients the family does not participate in the
actual treatment and when asked if they would like
everbody to participate all of them answered negati-
vely. During adult service follow-up 11 patients nee-
ded hospitalization

and when asked how they felt during the same 7 con-
sidered it regular or bad.

We con clude that programmed referral is a pending
issue of both medical groups It should be included
into an institutional policy under a formal referral and
a follow-up program with the necessary tools to eva-
luate and predict adherence.
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Introduccion

En pacientes con enfermedades cronicas, quienes
luego de un tratamiento iniciado en un hospital pe-
didtrico deberan enfrentar el pase a la atencion en un
hospital de adultos, es importante meditar sobre el
proceso de transicion de la atencion. Este traspaso
implica que el paciente no sélo cambia su entorno
fisico, la institucion que le es familiar; sino también el
entorno humano, los médicos, técnicos, enfermeros
y administrativos. En esta transicion de la atencién
pediatrica a la del adulto encontramos algunos ele-
mentos que pueden obstaculizar el proceso y dar por
resultado insatisfacciéon con la atencién recibida.

Un factor importante es el fuerte vinculo que une a
pacientes y padres con sus pediatras y el temor ante el
cambio de médico, especialmente si es inesperado. '
Otro elemento a tener en cuenta es la diferencia de
la participacién de los padres en la enfermedad en
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ambitos pedidtricos y de adultos.

El momento de la derivacion puede ser muy estresan-
te para el paciente al que se le suman los cambios de la
adolescencia. La combinacién de todos estos factores
los convierte en un grupo vulnerable.

En pacientes trasplantados renales que realizan la
transferencia a la atencién de adultos se evidencié que
las necesidades con respecto a la misma dependen de
factores que incluyen la personalidad, eventos de vida
y redes de contencién.’

En nuestra practica diaria nos enfrentamos continua-
mente con la derivacién de pacientes trasplantados de
centros pediatricos que solo por su edad deben conti-
nuar el seguimiento en un servicio de adultos.

Por el momento carecemos de informacién sobre
como estos pacientes transitan el proceso de la transi-
cion, por lo que conocer algunas de las caracteristicas
de esta poblacién aportara recomendaciones en los
fines de mejorar este proceso.

Objetivo

Explorar las caracteristicas de la derivacion y la satis-
faccioén con la atencién profesional que experimenta-
ron los pacientes trasplantados renales en el proceso
de transicién de la atencion pediatrica a la atencién
del adulto.

Material y métodos

Se incluyeron 20 pacientes en seguimiento en la Uni-
dad de Nefrologia y Trasplante Renal del Hospital
Argerich que habfan sido trasplantados en centros pe-
diatricos y derivados a nuestro servicio.

Todos los pacientes habfan sido trasplantados des-
pués de iniciar dialisis y al momento de la encuesta se
encontraban con buena funcién del injerto renal con
Cr promedio de 1,7 mg/dl

La recoleccion de datos fue realizada por psicélogos
del equipo de Salud Mental de la Unidad de Nefrolo-
gia y Trasplante Renal del Hospital Argerich.

Se utiliz6 una encuesta psicosocial semiestructurada
(Ver tabla 1) que recogia informacion de los pacientes
como edad, sexo, nivel educacional y situacion laboral.
Ademas, se evalud satisfaccion con la atencion recibi-
da en las areas institucional y profesional de ambos
centros (pediatrico y de adultos). Las preguntas cerra-
das se estructuraron utilizando una escala de Likert de
cuatro categorfas (muy bueno, bueno, regular y malo).
También se valoré las circunstancias familiares y per-
sonales relacionadas con la transicion.

La encuesta se disefio en nuestro servicio teniendo en
cuenta la experiencia de entrevistas individuales en las
cuales se observaba una serie de factores que genera-
ban algin obstaculo relacionados con la transicion.
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Tabla 1: Encuesta psicosocial semiestructurada

1- Cuando ingresaste por primera vez al Hospital fuiste recibido por:
SECRETRIA. MEDICO. ENFERMERO. OTRO
2- El trato por parte de ellos fue:
MUY BUENO - BUENO - REGULAR - MALO
3- ¢Qué sensaciones o sentimientos tuviste frente al cambio de Centro de Tratamiento?
4- Cuando ingresaste por primera vez al Servicio de Trasplante Renal tu impresion fue:
MUY BUENA - BUENA - REGULAR - MALA
5- ¢Te costd adaptarte a tu nuevo centro de referencia?
SI- NO
6- ¢Tuviste desde tu ingreso alguna internacion en esta institucion?
SI [Pasara 7) NO (Saltear 7)
7- ¢Cémo te sentiste?
MUY BIEN - BIEN - REGULAR - MAL  GPOL QUEP.......ciiiiiiiiicii s

Area Relacion con el médico
1- ¢Sentis que tu relacién con el médico de adultos es diferente a la que tenfas con el pediatra?
ST =INO  qPOL QUE? oottt

2- sSentiste que comenzaba una nueva ctapa en tus cuidados?
SI-NO
3- ¢Notaste que hubo alguna modificacién respecto de tu responsabilidad hacia el tratamiento?
SI- IO Sy QUEP e
4- :La informacién que recibis te resulta mas comprensible por parte del médico pediatra - del médico de adultos?
5- ¢Habias conocido al médico antes?
SI(Saltear 6) - NO
6- ¢'Te hubiera gustado conocerlo antes? cCUANAOP ...

Area Familiar
1- ¢Notas que hubo un cambio en tu relacién familiar al cambiar de institucién?
SI- NO
2= ST QUE CAMDIO? ..ot
3- ¢Tu familia actualmente interviene en tu tratamiento?
SI (Saltear 3.4 y5) - No
4 2DIESAC CUANAO? ettt sttt sttt ettt
5- Fue por decision : personal- médica - padres
6- ¢Te gustaria que ellos participaran?
SI- NO

Area Personal

1- ¢ Tuviste informacién que ibas a cambiar de hospital cuando crecieras?
SI-NO

2- ¢Fuiste preparado para este cambio?
SI- NO

3- ¢Quién te parece que serfa la persona indicada para prepararte para este cambio?
MEDICO - PSICOLOGO - ASISTENTE SOCIAL - ENFERMERA

12



nefrologia, didlisis y trasplante

volumen 30 - n° 1 - 2010

Resultados

La edad promedio al momento de la realizacién de
la encuesta fue de 27 afios y la de la transicién fue de
20,38 afios, la distribucién de sexo fue 13 varones y 7
mujeres.

En la esfera de educacién y trabajo se encontrd que
11 (55%) pacientes trabajaban, estando bajo relacion
de dependencia s6lo 4 (36%).

Durante el perfodo de didlisis, 5 pacientes abandona-
ron los estudios por la enfermedad, y ninguno de ellos
los retomé  post trasplante: El grupo que abandoné
en la actualidad no trabaja o tienen una situacion la-
boral precaria.

Ningun paciente tuvo contacto previo a la transicion
con el equipo de adulto, pero a 8 (40%) les hubiera
gustado tener un contacto previo.

Ningun paciente estuvo enterado antes de los 6 meses
que se realizarfa la transicién y 15 pacientes (75%) re-
firieron que no fueron preparados para la misma.

De los 20 pacientes encuestados 19 contestaron que
el trato recibido en el hospital fue bueno a muy bueno,
los mismos refirieron que la impresién que tuvieron
del servicio cuando ingresaron al mismo fue buena a
muy buena.

A 10 (50 %) pacientes les costé adaptarse mientras
que 11 experimentaron sensaciones negativas ante el
cambio.

Para 12 (60%) pacientes comenzo6 una nueva etapa y
ante la pregunta sila responsabilidad sobre su enfer-
medad habia sufrido alguna modificacién, 14 contes-
taron que se sentian mas responsables.

En 13 (65%) pacientes la familia no interviene en el
tratamiento actual y ante la pregunta si les gustaria
que participaran todos respondieron que no

Durante el seguimiento en el servicio de adultos 11
pacientes tuvieron necesidad de internarse y ante la
pregunta de como se sintieron durante la misma 7 de
los ellos la consider6 entre regular y mala. Las razo-
nes expresadas fueron: disconformidad con el trato
de enfermeria, mala impresion del servicio y un pa-
ciente relat6 que en el hospital pediatrico contaba con
televisor y cartas.

Refiriendo que la internacién en nuestro hospital era
aburrida y le faltaba calor humano.

Discusion

Los elementos criticos de un programa de transiciéon
estan basados en que la misma debe ser planeada y
anticipada desde el principio del tratamiento del nifio,
debe ser una decision informada, hecha por el pacien-
te, la familia y los médicos a cargo que deberan tener
la misma opinién sobre la transferencia.
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Es recomendable que las conversaciones sobre el
traspaso comiencen lo antes posible, incluso toman-
do contacto con el equipo de atenciéon del adulto en
forma temprana, esto sin duda ayudara al paciente a
conocer sobre la calidad del servicio que recibiran en
el futuro otorgandole otros elementos para la elabora-
cion, de la pérdida de la institucion y del equipo tra-
tante, lo que sin duda serd un duelo a transitar.

El proceso de transicion de la atencién pediatrica a la
del adulto es dificil para una persona joven con nece-
sidad de seguimiento médico ya que existen fuertes la-
zos de confianza entre pacientes y padres por un lado
y los pediatras por el otro. Posiblemente este aspecto
mostré como resultado que, a pesar de haber tenido
una buena impresion del centro y haber percibido un
buen trato en el servicio, el 50% de los pacientes deri-
vados presentaron dificultades de adaptacion.

La internacion fue percibida como negativa respecto a
las expectativas de los encuestados. Teniendo en cuen-
ta que esta situacion no se evidencié en la atencion
ambulatoria, las diferencias tales como la dinamica
de atencién y los aspectos edilicios entre hospitales de
adultos y pediatricos, podria se una de las causa de que
la internacion haya sido percibida como agresiva.

El momento del pase y las normas al respecto resul-
tan aleatorios, un dia se es paciente pediatrico y al dia
siguiente se es paciente adulto. Dado que es dificil de-
terminar cuando se produce el paso del nifio a la ado-
lescencia y luego de ésta a la adultez, algunos investi-
gadores toman los limites cronolégicos, otros los del
desarrollo puberal y otros los del desarrollo cognitivo,
todos estos parametros no siempre van de la mano y
es por ello que en general, cuando se estudia la salud
y la enfermedad y los problemas de la adolescencia, se
termina usando un amplio rango de edad para definir
a estos pacientes.’

Consideramos que el momento del cambio se senti-
ra mas natural cuando el paciente termine la escuela
secundaria, alrededor de los 18 afios. Ademas, todos
los pacientes deberan ser transferidos, incluso los que
estin muy graves, para no marcar diferencias.*
Teniendo en cuenta que la transicién debe ser toma-
da como un proceso y no como un evento, la misma
deberfa comenzar desde el dia del diagnéstico dentro
de una politica institucional, con una detivacién for-
mal y un programa de seguimiento especial. En nues-
tro medio, las derivaciones informales realizadas por
profesionales con conocimiento o relaciones previas
entre los mismos, muchas veces facilitan el camino.
Si analizamos esta via no institucional, estamos fren-
te a un claro ejemplo de inequidad, ya que la misma
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depende, entre otros factores, de la “amistad” entre
profesionales y la demanda de los pacientes, quedan-
do relegada la verdadera causa, que es la necesidad de
atencion médica.

No hubo conocimiento previo por parte de los pa-
cientes del equipo de adultos y la transicion fue vivida
como sorpresiva. Si tenemos en cuenta que el 40% de
los encuestados manifestaron el deseo de haber te-
nido contacto previo, nos encontramos ante una de-
manda no satisfecha en cuanto a la preparacion de los
pacientes para este proceso.

A pesar de la no programacion de la derivacion se ob-
servé un aspecto positivo en la responsabilidad sobre
el control de su enfermedad que adquitieron los pa-
cientes, donde la independencia de los familiares jugo
un rol importante.

En este punto nos parece relevante aclarar que es el
equipo de adulto el que acompafia al paciente en el
proceso de separacion con sus padres. Debido al cam-
bio que se produce esta etapa es critica, y se corre
el riesgo de que se pierda la responsabilidad sobre el
tratamiento que hasta ese momento era compartida
con sus padres.

Si bien en este trabajo mostramos buenos resultados,
queda claro que existe una falta en la programacion
del proceso de separacion de los padres.

Por otro lado podemos inferir que el mecanismo de
elaboracion de los padres con respecto a la separa-
ci6n de los hijos no se hace de la misma manera con
un hijo sano que con uno enfermo y aqui es donde
creemos que deberfa estar contemplado como parte
de este protocolo de separacion, la contencion de los
padres.

Aunque el tamafio de la muestra no permite jerarqui-
zar ninguna de las frecuencias encontradas, resulta in-
teresante comentar dos hallazgos del estudio respecto
a la educacion y situacion laboral de los pacientes que
pasaron la transicién. Primero, en quienes habian de-
jado de estudiar, el trasplante no modificé la situacién
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respecto al desarrollo de la capacitacion. Si esto fuera
asi, difiere de los resultados de un trabajo previo don-
de la ganancia en capacitacion post trasplante, evi-
denciada por la finalizacion del secundario, ascendia
la 9% de los pacientes. Segundo, la reinsercién labo-
ral fue insuficiente con situaciones de precarizacién
laboral. Este dato resulta consistente con datos de
EEUU donde un estudio realizado en 1995, observd
que dos tercios de los pacientes con discapacidad en-
tre los 16 y 64 afios eran desempleados, pero el 79%
tenfan voluntad de trabajar®. Datos locales de pacien-
tes trasplantados adultos informaron que el 99% de
los pacientes se encontraban econémicamente activos
antes de enfermarse, aunque sélo el 62% trabajaba.
Ese porcentaje disminuy6 al 36 % en las etapas de
didlisis y post trasplante con un correlato de aumento
de la poblacion pasiva.’

Conclusion

La derivacion programada es una asignatura pendien-
te de pediatras y médicos de adultos. La misma de-
berfa incluirse en una politica institucional, bajo una
derivacion formal y un programa de seguimiento con
el desarrollo de herramientas para evaluar e intentar
predecir la evolucién de los pacientes.
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