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PROTOCOL DE TRANSICIÓ EN LES MALALTIES AUTOIMMUNES SISTÈMIQUES 

 

1. Introducció: el procés de transició de l’edat pediàtrica a l’edat adulta.  

 

Es defineix la transició com el procés planificat que té en compte les necessitats 

mèdiques, psicosocials, educatives i vocacionals dels adolescents/adults joves amb 

patologia reumàtica crònica que va començar a la infància, centrat en el pas d'un equip 

d'atenció en edat pediàtrica a un equip d'atenció per a adults. El pas d'un pacient 

adolescent amb una malaltia que requereix continuïtat a la xarxa d'adults suposa un 

moment significatiu en el procés i en la història vital de la persona i de la família. 

En el consens per al maneig de la transició de la Societat Espanyola de Reumatologia 

Pediàtrica (SERPE), es defineix la transició com "un procés actiu, dinàmic i continu en 

què un/a pacient jove amb una malaltia reumàtica desenvolupa les habilitats per a una 

atenció adulta independent". És un procés holístic, multidimensional, multidisciplinari i 

actiu durant el qual un o una jove, disposant dels recursos necessaris, desenvolupa les 

habilitats per al cuidat de la seva salut durant l'adolescència, fins al pas a la vida adulta. 

Al final del procés, s'ha de garantir que el pacient adquireixi les habilitats i disposi dels 

recursos per a una transició correcta i, per tant, mantenir el seguiment a l'edat adulta. 

Una transició inadequada comporta un elevat índex de pèrdua de seguiment i 

d'adherència al tractament, així com pitjors resultats de la malaltia, creant un alt risc per 

a un pronòstic desfavorable a l'edat adulta. Es recomana que la transició comenci en 

l'adolescència primerenca fins que el pacient estigui totalment integrat en un centre 

d'adults. L'experiència i les pròpies famílies i pacients ens indiquen que la transició d'un 

pacient a l'Hospital d'adults desencadena les següents necessitats: 

A. Necessitat d'acompanyament en el procés de pèrdua, en la preparació per a un 

entorn diferent i menys protector, acompanyament aclarit, preparat, prevenint 

i anticipant; acompanyament al pacient i a la família en la gestió de la malaltia 

capacitant i avaluant la capacitació. 

B. Necessitat de gestió del procés que faciliti la coordinació interna (dins de 

l'hospital emissor) com externa (entre hospitals). 

C. Necessitat d'assegurar la continuïtat assistencial en les condicions adequades. 

 

En les guies i recomanacions publicades per la SERPE es descriuen tres models de 

transició basats en el protagonisme que té la malaltia, el pacient o el metge:  

a) Transició centrada en la malaltia: és el model més simple, en què el 

pediatre i el servei d'adults treballen de manera independent i el procés 

de transició es basa en l'edat cronològica del pacient sense tenir en 

compte les necessitats de l'adolescent. 
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b) Transició centrada en el pacient: és el model en què hi ha una 

comunicació activa i coordinació entre els centres de nens i adolescents i 

els d’adults. És un model en què el pediatre i el metge d'adults 

comparteixen la cura del pacient. 

c) Transició centrada en el metge: correspon al model en què la mateixa 

persona s'encarrega tant del període pediàtric com del d'adult. 

Altres models descrits per While i col·laboradors són: 

• Transició directa: comparteix comunicació i informació sobre la història clínica 

del pacient. 

• Transició seqüencial: creació de nous serveis. 

• Transició del desenvolupament: on hauria d'entrenar-se al personal que 

portaria la unitat. 

• Transició professional: on hauria de haver-hi un professional qualificat per a 

aquesta unitat. 

 

2. Antecedents i situació de partida. 

 

S'ha detectat la necessitat de dur a terme un correcte procés de transició dels 

pacients a les unitats d'adults, millorant l'experiència dels pacients i les seves famílies, 

garantint l'atenció a l'edat adulta amb un coneixement i maneig especialitzats de les 

malalties que es desenvolupen des de la infància fins a l'edat adulta. 

Totes les malalties en seguiment a la unitat de reumatologia pediàtrica estan 

incloses entre les malalties minoritàries i poden beneficiar-se d'una atenció per part 

d'equips d'experts. Actualment, als Estats Units i Europa, s'estan creant unitats per a 

pacients joves amb malalties reumàtiques i autoimmunes sistèmiques que es 

desenvolupen des de la infància. 

Hi ha diferents models de transició que s'haurien d'adaptar segons els recursos de 

cada hospital per al maneig i seguiment d'aquests pacients.  

Dins dels diferents models que disposem actualment, es fan servir principalment dos 

tipus: 

 Model centrat en el pacient: on el reumatòleg pediàtric i l’internista i/o 

reumatòleg d'adults comparteixen durant un període de temps la consulta i la 

cura del pacient. 

 Model centrat en el metge: on el seguiment el realitza el mateix professional en 

dos entorns diferents, tant a l'hospital pediàtric com a l'hospital d'adults. Aquest 

tipus de seguiment implica, per part del professional coneixements tant de 

reumatologia pediàtrica com de medicina interna i/o reumatologia a l’adult. 

 

El model de transferència centrada en la malaltia del pacient idealment només 

hauria de ser utilitzat en certs casos: quan el pacient és donat d'alta de seguiment a 
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l'edat pediàtrica per patologia autolimitada o en pacients sense tractament i remissió 

perllongada, on el seguiment es realitzaria per part del metge de família.  

 

3. Model d’Unitat de Transició. 

 

La Unitat de Transició consisteix a establir una consulta que englobi els adolescents 

amb patologia crònica per al seguiment fins a l'edat adulta, amb l'objectiu de garantir la 

continuïtat assistencial i proporcionar una resposta integral a les necessitats d'aquests 

pacients. 

És un procés gradual de canvi que permet que els i les joves i les seves famílies es 

preparin i se sentin capacitats per fer la transició cap a l'atenció de l'adult. 

Els objectius de la unitat són:  

A. Estandarditzar el procés de seguiment clínic del pacient. 

B. Possibilitar un acompanyament adequat per part de l'hospital, tant per a la 

família com pel professional. 

C. Facilitar i garantir la vinculació del pacient i la família a l'hospital d'adults. 

D. Garantir el maneig integral de les necessitats del pacient, des d'aspectes 

específics de l'adolescència (sexualitat, conductes de risc, hàbits tòxics, accés al 

mercat laboral) fins a l'accés al tractament rehabilitador i el suport psicològic si 

cal. 

E. Fomentar l'autonomia i l'autogestió del pacient. 
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Algoritme de Transició 

 

 

 

El procés de transició hauria de començar als 14 anys, on el metge tractant habitual des 

del debut explica al pacient i a la família en què consisteix la transició i quin seria el 

protocol i l'edat en què passaria a la consulta de transició. La població objectiu per 

formar part de la Unitat de Transició són els pacients majors de 15 anys que estan en 

seguiment a les unitats de la secció de reumatologia pediàtrica. 

a) Pacients amb malalties autoimmunes sistèmiques. 

b) Pacients amb malalties autoinflamatòries. 

c) Pacients amb displàsies òssies i trastorns del metabolisme ossi. 

d) Pacients amb artritis inflamatòries. 

e) Pacients amb uveïtis inflamatòries (incloent pacients visitats conjuntament amb 

oftalmologia: uveïtis associada a AIJ, uveïtis idiopàtiques). 

 

 

14-15 anys

•Inici del procés de Transició per part del reumatòleg pediàtric 
habitual: Introducció del concepte base del procés al pacient i la 
família.

16-17 anys

•Pas a la Consulta de Transició. 

•Iniciar el procés de visita només amb el pacient. 

•Establir el grau d'autonomia i habilitats amb els qüestionaris. 

•Visita amb ginecologia infantojuvenil. 

•Visita amb infermeria per al seguiment i detecció precoç de 
conductes de risc.

>18 anys

•Trasferència a l'Hospital d'Adults
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Una unitat de transició consta: 

1- Del seguiment mèdic a la consulta de transició. On es realitza el seguiment dels 

pacients, així com la preparació del pacient per guanyar l'autonomia necessària pel 

seguiment a l'edat adulta. 

Objectiu del Reumatòleg Pediàtric Coordinador: 

• Elaboració del pla de transició del pacient conjuntament amb la resta de l'equip i 

la família, adaptant-se segons l'evolució. 

• Seguiment clínic durant el procés. 

• Comunicació al pacient/família del centre receptor. 

• Elaboració proactiva del resum de seguiment (informe). 

• Coordinació interna amb altres referents mèdics del pacient. 

• Coordinació amb farmàcia en cas de medicació MHDA (Medication History and 

Discharge Adherence). 

• Sol·licitud via formulari de primera visita a l'hospital receptor, quan el centre 

receptor sigui diferent de l'hospital emissor. 

• Realització de visita de tancament de l'episodi. 

2- Consulta d'Infermeria: a la consulta amb la infermera gestora de pacients es tenen en 

compte les següents funcions: 

• Elaboració del pla de transició conjuntament amb l'equip i adaptació segons 

l'evolució. 

• Educació sanitària: comprensió de la malaltia i identificació dels símptomes, 

adherència al tractament, promoció d'hàbits de vida saludables, hàbits tòxics, 

sexualitat i reproducció. 

• Entrenament en l'administració de medicació subcutània al pacient i altres 

plans de tractament. 

• Assegurar l'atenció integral i continuada de les necessitats del pacient. 

• Suport amb consultes telemàtiques. 

• Assegurar la continuïtat del tractament durant el procés de transferència. 

• Qüestionaris de guany d'habilitats: Ready-Steady-Go i el TRAQ. 

 

3- Consulta de ginecologia amb ginecòlegs infanto-juvenils. Detecció de conductes 

sexuals de risc. Inici de tractament anticonceptiu si fos necessari. 

4- Consulta amb psicologia/psiquiatria per al maneig del pacient. 

5- Els pacients han de tenir escrit el "pla de transició", que resumeix el calendari de les 

fases clau pel procés de transició. També resoldre els dubtes, consultes o requeriments 

específics que el pacient i els seus pares tenen, en relació amb el pas al servei d'adults. 

En el pla de transició ha de constar una llista de verificació (check-list) on es 
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desenvolupin els diferents passos a seguir amb el que el pacient va guanyant de manera 

que no oblidi res en el procés de transició tant a l'hospital pediàtric, idealment ha de 

quedar guardat a la història clínica del pacient 

Qüestionaris programa de transició. 

Ja que un dels objectius de la Transició és que, d'acord amb els recursos de què 

disposa el pacient, pugui desenvolupar les habilitats per a la cura de la seva salut des de 

l'adolescència fins al pas a la vida adulta. És per això que durant el seguiment no només 

es tindrà en compte la patologia del pacient, sinó també les habilitats que el pacient 

pugui adquirir, no només en el maneig autònom de la malaltia, sinó també a nivell 

sociocultural, econòmic i laboral. 

Es tindrà en compte l'aspecte psicològic del pacient en relació amb els reptes que ha 

d'enfrontar amb una patologia autoimmune sistèmica crònica en el context de fer front 

a la vida adulta. No només es tindrà en compte el pacient, sinó també els pares, ja que 

ells també estan acostumats al model d’atenció pediàtric, motiu pel qual també és un 

repte per als pares. 

És per això que es decideix passar qüestionaris per avaluar les habilitats inicials de 

l’adolescent en relació amb el seu maneig i veure la seva evolució amb el pas dels anys 

fins a la transferència final a l'Hospital d'adults (Annex 1).  

També es tindran en compte les conductes de risc pròpies de l'adolescència: els 

hàbits tòxics (tabac, alcohol, drogodependència) (Annex 2,3), les conductes sexuals, els 

embarassos. Així, el pacient podrà tenir les eines i la informació adequades per prendre 

les decisions pertinents. 

Durant el període de transició i després de la transferència, molts pacients, sovint 

per manca d'eines adequades, perden el seguiment i hi ha un augment del risc de brot 

de la seva malaltia. És important realitzar un seguiment de la patologia en si mateixa, 

creant una història fixa del pacient i de l'evolució de la seva patologia, de manera que el 

dia de la transferència es pugui fer un resum adequat per al coneixement del l’internista 

i/o reumatòleg d'adults en arribar a la seva consulta. 
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ANNEXES. 

Annex 1: Qüestionari de Transició. Ready-Steady-Go  
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Annex 2 
 
TEST FAGESTROM DEPENDENCIA TABACO  
 
A. ¿Cuántos minutos pasan entre el momento de levantarse y fumar el primer cigarrillo?  

o 5 ó menos  
o De 6 a 30  
o De 31 a 60  
o Más de 60  

B. ¿Encuentras dificultad para abstenerte de fumar en lugares donde está prohibido?  
o Sí  
o No  

C. ¿Qué cigarrillo te costaría más abandonar?  
o El primero de la mañana  
o Otros  

D. ¿Cuántos cigarrillos fumas al día?  
o Más de 30  
o Entre 21 y 30  
o Entre 11 y 20  
o Menos de 11  

E. ¿Fumas más durante las primeras horas de la mañana que durante el resto del día?  
o Sí  
o No  

F. ¿Fumas cuando no te encuentras bien o cuando estás enfermo?  
o Sí  
o No  

 
 
Nivel de dependencia: ---  
 
PUNTUACIÓN: Rangos de dependencia  
De 0 a 1 puntos:  Dependencia muy baja  
De 2 a 3 puntos:  Dependencia baja  
De 4 a 5 puntos:  Dependencia moderada  
De 6 a 7 puntos:  Dependencia alta  
De 8 a 10 puntos:  Dependencia muy alta  
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Annex 3 
 
CUESTIONARIO AUDIT PARA EL CONSUMO DE ALCOHOL.  
1) ¿Con qué frecuencia consume bebidas que contienen alcohol?  

o Nunca (0 puntos)  
o Mensualmente o menos (1 punto)  
o De 2 a 4 veces al mes (2 puntos)  
o De 2 a 3 veces a la semana (3 puntos)  
o 4 o más veces a la semana (4 puntos)  

2) ¿Cuántas bebidas alcohólicas toma en un día normal?  
o 1 o 2 (0 puntos)  
o 3 o 4 (1 punto)  
o 5 o 6 (2 puntos)  
o De 7 a 9 (3 puntos)  
o 10 o más (4 puntos)  

3) ¿Con qué frecuencia toma 5 o más consumiciones en una ocasión?  
o Nunca (0 puntos)  
o Menos que mensualmente (1 punto)  
o Mensualmente (2 puntos)  
o Semanalmente (3 puntos)  
o A diario o casi a diario (4 puntos)  

4) ¿Con qué frecuencia en el último año no fue capaz de dejar de beber una vez que 
había empezado?  

o Nunca (0 puntos)  
o Menos que mensualmente (1 punto)  
o Mensualmente (2 puntos)  
o Semanalmente (3 puntos)  
o A diario o casi a diario (4 puntos)  

5) ¿Con qué frecuencia en el último año no ha sido capaz de hacer lo que cabría 
esperar normalmente de usted como consecuencia de la bebida?  

o Nunca (0 puntos)  
o Menos que mensualmente (1 punto)  
o Mensualmente (2 puntos)  
o Semanalmente (3 puntos)  
o A diario o casi a diario (4 puntos)  

6) ¿Con qué frecuencia durante el último año ha necesitado un trago por la mañana para 
ponerse en marcha después de una noche de haber consumido abundante alcohol?  

o Nunca (0 puntos)  
o Menos que mensualmente (1 punto)  
o Mensualmente (2 puntos)  
o Semanalmente (3 puntos)  
o A diario o casi a diario (4 puntos)  

7) ¿Con qué frecuencia durante el último año se ha sentido culpable o arrepentido 
después de haber bebido?  

o Nunca (0 puntos)  
o Menos que mensualmente (1 punto)  
o Mensualmente (2 puntos)  
o Semanalmente (3 puntos)  
o A diario o casi a diario (4 puntos)  

8) ¿Con qué frecuencia durante el último año ha olvidado lo que ocurrió la noche anterior 
debido al alcohol?  

o Nunca (0 puntos)  
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o Menos que mensualmente (1 punto)  
o Mensualmente (2 puntos)  
o Semanalmente (3 puntos)  
o A diario o casi a diario (4 puntos)  

9) ¿Usted o alguna otra persona ha resultado lesionado/a como consecuencia de su 
consumo de alcohol?  

o No (0 puntos)  
o Sí, pero no en el último año (2 puntos)  
o Sí, durante el último año (4 puntos)  

 

10) ¿Ha estado preocupado algún familiar, amigo o profesional sanitario por su 
consumo de alcohol o le ha sugerido que reduzca su consumo?  

o No (0 puntos)  
o Sí, pero no en el último año (2 puntos)  
o Sí, durante el último año (4 puntos)  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


