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TRANSICION DE PACIENTES: TALLERES COMO
PUENTES PARA EL PASAJE DE LA ATENCION
PEDIATRICA A LA DE ADULTOS

Ugo, Florencia; Schejter, Virginia
UBACyT, Universidad de Buenos Aires. Argentina

RESUMEN

En el siguiente articulo presentamos parte del proyecto UBACyT de
beca de Maestria “Transicion de pacientes y circulacion de sabe-
res entre hospitales pediatricos y centros asistenciales de adultos”,
aprobado en agosto de 2015, y algunos de sus primeros resultados.
Durante las tltimas décadas, el desarrollo de tecnologias y conoci-
mientos médicos ha aumentado la sobrevida de pacientes pediatri-
cos con patologias cronicas, que en consecuencia requieren la con-
tinuidad del cuidado en hospitales de adultos. Esta nueva necesidad
asistencial abre la pregunta sobre como disefiar este pasaje, que
conlleva dificultades para todos los participantes e instituciones, y
visibiliza una desarticulacion entre las practicas asistenciales de las
instituciones pediatricas y las de adultos. Asi, el mayor desafio para
la transicion es tender puentes entre dos culturas: la pediatrica y la
de atencion de adultos. Los primeros resultados de esta investiga-
cion cualitativa desde la perspectiva de la Psicologia Institucional
nos permiten considerar a los talleres para adolescentes y/o fami-
liares que realizan algunos equipos asistenciales como uno de los
puentes tendientes a articular dichas culturas asistenciales.
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ABSTRACT

TRANSITION: WORKSHOPS AS BRIDGES TO ARTICULATE PEDIATRIC
AND ADULT HEALTHCARE

In this paper we present part of the grant project UBACYT Master
“Patient transition and knowledge flow between pediatric hospitals
and adult healthcare system” and its first results. In the last deca-
des, the advance in technology and science has increased chronic
pediatric patients’ survival rate, thus requiring an ongoing assistan-
ce in adult hospitals. This new health care need poses the question
on how to approach this transfer, which presents complications
for all participants and institutions and reveals a gap between the
health care practices of pediatric and adult institutions. Hence, the
biggest challenge for transition is building bridges between the
two cultures: pediatric and adult healthcare. The first results of this
qualitative research from the perspective of Institutional Psychology
allow us to consider workshops for adolescents and/or family that
care teams perform as one of the bridges designed to articulate
these healthcare cultures.
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Introduccion

En el siguiente articulo presentamos parte del proyecto UBACYT de
beca de Maestria “Transicion de pacientes y circulacion de saberes
entre hospitales pediatricos y centros asistenciales de adultos” (1),
aprobado en agosto de 2015, y algunos de sus primeros resultados.
La transicion de pacientes es el pasaje de la asistencia pediatrica a
la de adultos. Es un proceso, dinamico, complejo y planificado, que
concierne a los profesionales pediatricos, a los de adultos, a ambas
instituciones y al paciente y su familia; contempla necesidades médi-
cas, psicosociales, educativo-vocacionales del adolescente e implica
un incremento de su autonomia (Reiss & Gibson, 2002). (Ugo, Sche-
jter, Carniglia & Gonzalez, 2009.) Resulta fundamental en el caso de
los adolescentes con patologias y/o tratamientos cronicos de salud.
El desarrollo de tecnologias y conocimientos médicos de las Ultimas
tres décadas, ha aumentado la sobrevida de pacientes pediatricos
con patologias cronicas que ahora alcanzan en un 90% la adultez
(Schwartz, Tuchman, Hobbie & Ginsberg, 2011) y en consecuencia
requieren la continuidad de su cuidado en hospitales de adultos
(Ugo, Schejter, Carniglia & Gonzalez, 2009). Esta nueva necesidad
asistencial pone de relieve la importancia de lograr transiciones
sistematicas.

Sin embargo, el pasaje de la asistencia de estos adolescentes des-
de un hospital pediatrico a otro de adultos no siempre sucede como
una transicion. Muchas veces sucede como una transferencia—en
el sentido de derivacion—, como un evento puntual del pasaje de
una institucion a otra (McDonagh, 2005), generando en ocasiones
que estos adolescentes no contintien atendiéndose.

La literatura visibiliza numerosas dificultades para que la transicion
—que aspira a ofrecer un continuum de calidad asistencial— sea
exitosa: una de éstas esta vinculada con la mayor sobrevida de pa-
cientes con patologias, hasta ahora “de la infancia”, para cuya asis-
tencia muchos profesionales que atienden adultos atn no se han for-
mado; otra es que algunas familias y pacientes no quieren cambiar
de centro y atenderse con otros profesionales; una dificultad mas es
que a los pediatras les es dificil transferir sus pacientes por el vinculo
creado con ellos; les falta apoyo institucional; o tienen escaso tiempo
y recursos para dedicarse a la transicion; ademas de dificultades en
la comunicacion con otros profesionales (Bjornsen, 2004).

En consonancia con estas limitantes, la transicion es considerada
un “fenémeno creado por el sistema”, pues los servicios de salud
fueron disefados, y sus profesionales principalmente formados,
con el foco en la pediatria o en la adultez (Gleeson & Turner, 2012),
no asi en la atencion del adolescente ni en la transicion. Todo esto
hace que esta etapa suela constituir una brecha (Kaufmann Rauen
et al, 2013) entre la asistencia pediatrica y la del adulto.

La necesidad de continuidad del cuidado de estos pacientes en su
adolescencia y en su adultez abre preguntas acerca de como dise-
fiar este pasaje. Ademas, visibiliza una desarticulacion (2) entre las
practicas asistenciales de las instituciones pediatricas y de adultos,
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generando diferentes grados de “discontinuidad” de la atencién y
dificultades para la atenci6n interinstitucional, con consecuencias
para la salud de estos jovenes, que tienen reverberaciones en su
insercion social.

Las culturas asistenciales pediatrica y de adultos son descriptas
con mdltiples diferencias. La pediatria pone el foco de la atencion
en la familia y promueve una relacion social y colaborativa entre
los profesionales, la familia y el paciente, se enfoca hacia el futuro,
ayuda a solucionar los problemas de adherencia al tratamiento y
enfatiza aspectos sociales y educativos. Muchas veces la atencion
es interdisciplinaria con un pediatra coordinador. En cambio la asis-
tencia del adulto pone el foco en el individuo y en su proceso de en-
fermedad, entendiendo que el adulto es capaz de responsabilizarse
por su tratamiento, quedando asi la familia por fuera de la toma de
decisiones. Se recurre a las especialidades aisladamente segun las
necesidades (Kaufmann Rauen et al, 2013).

Para superar dicha desarticulacion, en el pais y en el mundo, se
intentan diferentes estrategias para la transicion. Estas incluyen
distintos grados de disefio y gestion del trabajo interdisciplinario e
interinstitucional de proyectos, circuitos y asistencia y recomiendan
diversas capacitaciones para los involucrados. No obstante, dichas
experiencias tienen dificultades. Parte de la literatura considera
que la clave para superarlas es la capacitacion en conocimientos
médico-asistenciales —aunque no explicitan la capacitacion en
conocimientos sobre gestion—; en habilidades comunicacionales,
en toma de decisiones y resolucion de problemas; y en disposicion
de los equipos pediatricos y de adultos para modificar sus propias
practicas (Brooks, Bunn & Morgan, 2009).

Esta perspectiva deja de considerar la transicion como un proceso
en el que los pacientes se tienen que adaptar al sistema y a los
profesionales y reconoce que son el sistema de salud y los equipos
de atencion los que deben transformarse segun las necesidades de
los adolescentes (Gleeson & Turner, 2012) y sus familias.

Asi, el mayor desafio para la transicion es tender puentes entre dos
culturas, la pediatrica y la de atencion de adultos.

Una manera de trabajar las diferencias mencionadas es enfocando
las practicas profesionales y las culturas institucionales desde la
perspectiva de los actores institucionales, dandoles participacion
en la indagacion, ese trabajo tiene una dimension formativa en si
misma y posibilita la conformacién paulatina de una nueva cultura
institucional (Jesiotr & Schejter, 2016).

Metodologia

Para abordar el objetivo general del estudio —describir y concep-
tualizar la circulacion de saberes en experiencias de transferencia-
transicion de pacientes entre el Hospital Garrahan y centros asis-
tenciales de adultos, considerando las diferencias entre las culturas
asistenciales en pediatria y en la atencion de adultos— se emplea
metodologia cualitativa con fines exploratorios y analiticos. Desde
la perspectiva de la Psicologia Institucional se busca profundizar en
la descripcion y comprension de la situacion planteada a través de
un proceso continuo en espiral con momentos de relevamiento de
datos, sistematizacion y analisis, discusion, reelaboracion y produc-
cion de conclusiones generales.

En este articulo se presentan los primeros resultados de las obser-
vaciones participantes de cinco talleres para adolescentes realiza-
dos en pediatria por dos equipos asistenciales que participan de la
investigacion. Con uno de ellos dos, a su vez se esta haciendo un
trabajo de acompariamiento en el disefio del dispositivo asistencial
para la transicion de los pacientes.

Primeras sistematizaciones

Desde 2007 las autoras hemos tenido diferentes acercamientos a
la tematica de la transicion. Inicialmente con una beca de investi-
gacion (3) que abrid el camino para que la becaria acomparie (Ar-
doino, 2000) como Psicologa Institucional el disefio de diferentes
estrategias de transicion entre servicios del Hospital Garrahan y de
distintos hospitales de adultos entre 2009-2010 y 2013-2015. Al-
gunas de estas estrategias fueron disefiadas pero no pudieron ser
llevadas a la practica, en tanto que las implementadas han tenido
distintos grados de sistematicidad y de éxito, tanto en la aplicacion
del dispositivo creado como en su continuidad en el tiempo. En este
contexto se realiza la postulacion a la Beca de Maestria con el ob-
jetivo de sistematizar este recorrido y construir conjuntamente con
los participantes de la investigacion nuevas respuestas.

El recorrido de la tematica fue mostrando muchas veces haces de
luz, mas intensos 0 mas sutiles, que sefialan que es posible poten-
ciar este pasaje en la atencion a pesar de las dificultades presentes.
Entre los dispositivos productivos estan los talleres que realizan al-
gunos equipos asistenciales con los adolescentes, con sus familias
0 con ambos. Estos espacios siempre trasmiten sensaciones soli-
darias entre sus participantes, muy gratificantes, que nos llevaron a
querer profundizar en su indagacion.

Sucintamente los talleres de los que se participo cuentan con ca-
racteristicas diferentes, en especial en la frecuencia y el momento
en que se presenta el dispositivo a los adolescentes y sus familias.
Sus objetivos también muestran diferencias, sin embargo en esta
investigacion empezamos a vislumbrar algunas conclusiones sobre
estos dispositivos que guardan similitudes.

Descripcion de los equipos de atencion

“Especialidad principal” que atiende la patologia: Uno de los
equipos esta a cargo de una especialista pediatrica, que trata
exclusivamente a adolescentes con una patologia cronica, en un
consultorio destinado a ellos. Este consultorio existe desde 2007 y
ha sido diagramado e implementado, junto con los talleres, en su
mayor parte por la profesional mencionada. Ambos son los pilares
de la estrategia de transicion que desde entonces lleva adelante el
Servicio de esa especialidad. Con esta médica trabajan profesiona-
les de otras especialidades, ademas de personal de salud mental y
de diferentes colaboradores.

“Equipo interdisciplinario”: El otro equipo es interdisciplinario
(tiene alrededor de 20 profesionales médicos y de otras profesio-
nes) para la atencion de una enfermedad cronica con riesgo eleva-
do de desarrollar limitaciones fisicas y cognitivas de diferente gra-
do. La diagramacion de los talleres de transicion comenzo en 2015
ante la necesidad de sistematizar la transferencia de los pacientes
mayores de 18 afos (4). Para diagramar la estrategia de transicion
convocaron a la becaria autora de este escrito.

Frecuencia y momento en que estos equipos presentan el dispositivo
El equipo organizado por la especialidad principal realiza talleres
no obligatorios una vez por mes, sélo para adolescentes. Ademas,
desde 2013 implementa quincenalmente talleres de verano durante
enero y febrero con un formato ludico-creativo. Cuando los pacien-
tes pasan de su atencion netamente pediatrica a este consultorio
adolescente, la especialista les explica las nuevas caracteristicas
del dispositivo asistencial, entre las cuales se encuentran los talle-
res —a los que pueden seguir asistiendo una vez que comenzaron
el cuidado de la salud en el centro de adultos—.

El equipo interdisciplinario, en cambio, inicialmente penso el taller
como un espacio unico en la ultima jornada de atencion de los ado-
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lescentes antes de su pasaje al hospital de adultos. Dicha jornada
incluye la atencion interdisciplinaria para actualizar el estado clinico
y los estudios; un almuerzo entre los pacientes, sus familias y los
profesionales, con el objetivo de generar un ambiente de festejo por
haber alcanzado esta nueva etapa; finalmente y en forma paralela
se realiza un taller para adolescentes y otro para familiares. Es im-
portante destacar que los adolescentes y sus familias se enteran de
esta jornada pocos meses antes de la fecha estipulada, a través de
uno de los miembros del equipo, que lo llama personalmente para
explicarle la importancia de su concurrencia. Aunque la participa-
cion no esté explicitada como obligatoria, en la practica funciona de
esa manera. A principios de 2016 no obstante se comenz6 a trans-
formar ese dispositivo, pensando en realizar dos talleres en diferen-
tes momentos del afio y asi dar lugar a un proceso de transicion.

Sobre los objetivos de los talleres

Los objetivos de ambos talleres estén relacionados con los tiempos
disponibles y la frecuencia con la que se desarrollan.

Para la especialidad principal los talleres mensuales son la posibi-
lidad de trabajar y desarrollar temas vinculados con la enfermedad,
pero sobre todo relacionados con el autocuidado, la autonomia, la
autoestima y los proyectos personales (educacion, trabajo, familia).
Es interesante como la continuidad del trabajo con los jovenes fue
ampliando los objetivos iniciales, generandose los talleres de vera-
no, en los que ademas del didlogo los adolescentes se encuentran
con propuestas de produccion de objetos que los acercan a ambitos
laborales y creativos no explorados previamente. En el primer taller
de verano los adolescentes realizaron objetos de disefio (junto con
disefiadores industriales) con material de desecho, en el segundo
disefiaron y pintaron un mural acerca de la diversidad en una de las
entradas del hospital y en el dltimo realizaron juguetes para regalar
a los nifios internados en el hospital. Es significativo como en el
transcurso de los talleres de verano fueron comprometiéndose mas
con “otros del hospital” (considerando a trabajadores, pacientes y
familiares), siendo mas activos y presentes con sus acciones, vol-
viéndose, de este modo, un grupo reconocible, con identidad..

Los talleres del equipo interdisciplinario son mas acotados tem-
poralmente, pero tienen la particularidad de que todos los adoles-
centes y sus familiares pasan por ellos. En este encuentro buscan
ofrecer algunas herramientas para que los adolescentes y sus fami-
lias logren una mejor transferencia al centro de adultos. Se trabaja
con los familiares por qué con el cambio de hospital es importante,
que puedan explicitar sus expectativas y temores al respecto, la
confianza o desconfianza que les genera el nuevo equipo tratante
y algunos aspectos de la atencién en el nuevo hospital. En algu-
nas ocasiones han podido participar también los profesionales de
adultos, pudiendo contar como es la atencién que ofrecen y res-
pondiendo inquietudes. En el taller de adolescentes se busca que
reconozcan sus expectativas y temores en relacion con el cambio
de hospital. Los espacios de taller paralelos finalizan con la toma de
una foto de todos juntos, incluidos los profesionales, que se envia
luego por mail. En esta jornada de cierre se vivencian —de manera
mas 0 menos explicita— muchas emociones por parte de todos los
participantes, también de los profesionales, rescatandose alegrias
y tristezas del camino recorrido, que tienen reverberaciones poste-
riores que circulan por mail a partir del envio de la foto.

Talleres como puentes para el pasaje de atencion

Los talleres descriptos, aun con caracteristicas diferentes, instalan
un vinculo distinto al que se da en el consultorio entre el equipo
tratante y los adolescentes y sus familias

Los talleres conmueven algunas de las formas mas cristalizadas
de la atencion médica especializada y hospitalaria y amplian las
funciones del hospital, que se vuelve mas amigable y posibilita-
dor. Por ejemplo en los talleres de los que se participd, la relacion
profesional-paciente y familia no estd mediada por la camilla ni
por el escritorio —como si sucede en el consultorio— sino por un
circulo de sillas que ofrece mayor paridad a las relaciones. En esta
situacion los adolescentes y sus familias ademas comparten un al-
muerzo o una merienda con los profesionales. Asi, la funcion del
médico “principal” adquiere otras facetas, por lo general invisibili-
zadas en la “asistencia de consultorio”, menos “profesionalizadas”
y mas de la vida cotidiana.

Los talleres ofrecen a los adolescentes una dimension del cuidado
de su salud mas participativa y cercana tanto en lo referido a su
enfermedad como en lo relativo a su vida. El taller incluso habilita la
relacion entre jovenes, ya que ofrece un espacio acompanado para
la experiencia de lo colectivo (Fernandez, 2014) en practicas que no
suelen suceder en la soledad del consultorio.

Estas experiencias generan nuevos interrogantes y exigencias para
los profesionales, que van reformulando la propuesta al incluir ta-
lleres de verano o aumentar el nimero de “talleres de cierre”. Lo
que sucede en esos espacios excede las expectativas originarias
de los equipos profesionales, para quienes su sostén se vuelve un
compromiso con los adolescentes y con la atencion. Esto genera
nuevas necesidades en los profesionales (saberes, recursos huma-
nos y materiales) y abre las puertas a la creatividad.

En este punto llama la atencion las limitaciones de recursos ins-
titucionales de estos talleres en contraste con la conmocion que
producen en algunas de las modalidades cristalizadas de la cultura
asistencial.

Los diferentes equipos tratantes a partir de la potencia que recono-
cen en estas estrategias, arman estos dispositivos con el esfuerzo
personal, utilizando los recursos que tienen “a mano” —no siempre
todos los necesarios—. Por tratarse de dispositivos no instituidos
en la atencion hospitalaria, los espacios y los recursos necesarios
no estan del todo disponibles, por ejemplo los talleres se realizan
en aulas de docencia —dificiles de conseguir— o en consultorios a
los que se les sacan las camas, o las meriendas y almuerzos que se
ofrecen son gestionados personalmente por los profesionales, en
ocasiones donados por alguna de las familias participantes.

A pesar de la fragilidad de recursos en que se desarrollan, uno de
los enormes valores de estos talleres reside en que generan con-
diciones para que cada adolescente explore desde lo colectivo sus
potencias, las lineas de fuga a los modos de subjetivacion (Fernan-
dez, 2014) por los que la pediatria naturalizé el lugar de “paciente”,
para volver al consultorio de una manera diferente, mas auténoma,
mas participativa. El taller se vuelve asi un puente entre la atencion
pediatrica y la de adultos, con un joven con mas capacidades para
responsabilizarse por su propio cuidado.

Surgen preguntas en relacion con los jovenes que eligen no parti-
cipar de los talleres y circunscriben la relacion médico-paciente a
las paredes del consultorio. Como impacta en su transicion esta
decision? ¢Por qué ellos no imaginan que esta estrategia pueda ser
un mediador para transitar el cambio en su atencion?

Acompaiiar-investigar-intervenir

El trabajo de acompafiamiento y un escrito conjunto con uno de
estos equipos (Greif et al, 2016), la presente investigacion y las
primeras instancias de devolucion de estos resultados produjeron
un andlisis de esas practicas, en el que se auna un acercamiento
clinico y la produccion de conocimiento. En este acompafamiento,
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y a partir del interjuego de puntos de vista diferentes, se recons-
truyeron las practicas de los actores que participan, enlazadas con
los conocimientos y los aprendizajes que se producen en el hacer, y
con los modos en que se organizan (Schejter, 2011).

NOTAS

(1) Becaria: Lic. Florencia Ugo. Directora: Dra. Virginia Schejter. Catedra | de
Psicologia Institucional.

(2) Otros estudios sobre las respuestas intentadas para superar otras es-
cisiones presentes en el sistema de salud —ausencia de “continuidad del
cuidado” y de “seguimiento interinstitucional” de pacientes pediatricos y
falta de integracion del trabajo entre disciplinas y entre especialidades
médicas— (Schejter et al, 2010) (Schejter, 2011) (Schejter et al, 2013)
muestran que un denominador comun a los diferentes intercambios ha
sido la transformacion en la delimitacion de las funciones institucionales de
los diferentes profesionales y de sus posiciones en el campo hospitalario y
de la salud. Esta redistribucion de funciones esta facilitada porque ningtin
problema de la salud pertenece a priori a una disciplina o especialidad en
particular, sino que esa pertenencia se debe a que es explicado con las
categorias de esa ciencia (Schejter et al, 2014).

(3) Beca de investigacion Fundacion Hospital de Pediatria: “La transicion
del cuidado en el paciente cronico: el largo camino de un hospital pedia-
trica a un hospital de adultos” entre junio de 2007 y mayo de 2008. Lic.
Florencia Ugo, becaria; Dra. Virginia Schejter, directora. Para mayor infor-
macion se puede consultar: Ugo, F., Schejter, V., Carniglia, L., Gonzalez, J.
(2009). La transicion del cuidado en el paciente crénico: El largo camino
de un hospital pediatrico a un hospital de adultos. Medicina Infantil, XVI (1),
pp. 16-23.

(4) Este equipo atendia entonces cerca de 30 adolescentes mayores de 18
afios a quienes era necesario transferir de forma sistematica a un hospital
de adultos ya que en este hospital de pediatria el limite de atencién son
los 17 afios y 364 dias. Si bien en consultorio ambulatorio la regla no es
tan estricta, si se presentan dificultades cuando el adolescente requiere de
atencion por guardia o de una cirugia.
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