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RESUMEN

La adolescencia es un periodo de vital importancia en pacientes con enfermedades reumaticas
de inicio en la infancia. En esta etapa es importante guiar a los pacientes y a sus familias con
el fin de una participacion activa en el cuidado de su salud, evitando conductas de riesgo y
favoreciendo que dichos pacientes se conviertan en adultos jévenes independientes. Por ello
se hanidoimplementando unidades de transicion que han demostrado un claro beneficio en
los pacientes reumaticos, especialmente en pacientes con artritis idiopatica juvenil. En este
capitulo se presentan diferentes propuestas de programas de transicion, asi como los puntos
clave ateneren cuenta en las unidades de transicion y en el manejo de pacientes adolescentes
con enfermedades reumaticas cronicas.
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Transitional care units
ABSTRACT

Adolescence is a period of vital importance in patients with childhood-onset rheumatic di-
seases. In this period, it is important to guide patients and their families so that they become
actively involved in their health care, avoiding risk behaviours and promoting patient auto-
nomy in young adulthood. To this end, transitional care units have been implemented and
have shown clear benefits in rheumatic patients, especially in those with juvenile idiopathic
arthritis. In this chapter, we present different proposals for transitional care programmes and
introduce the key points to consider in transitional care units and in the management of
adolescent patients with chronic rheumatic diseases.
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1. INTRODUCCION

0los « Unidades de transicion

La adolescenciay la edad adulta joven suponen
un periodo de desarrollo de especial importan-
cia en pacientes con enfermedades cronicas, in-
cluyendo las enfermedades reumaticas y mus-
culoesqueléticas de inicio en edad pediatrica?,
ya que necesitan educacién, apoyo, orientacion
y planificacion para adquirir las habilidades ne-
cesarias para manejar su enfermedad de forma
independiente.

Ademads, en esta fase pueden surgir conduc-
tas de riesgo (dietéticas, habitos toéxicos,
sexuales, accidentes, etc.) que deben ser
consideradas para prevenirse o tratarse ade-
cuadamente. Por ello, la Organizacion Mun-
dial de la Salud (OMS) establece como prio-
ridad una mayor implicacion de los servicios
que se encargan del seguimiento de estos
pacientes?.

La patologia reumatica en la adolescencia su-
pone la tercera causa mas frecuente de con-
sulta en Atencién Primaria a estas edades. Una
tercera parte de las artritis idiopaticas juveni-
les (Al)) y el 15-20% de los lupus eritematosos
sistémicos debutan en la adolescencia?, y su
curso, a menudo, continuia en la edad adulta.
Ademas, aproximadamente la mitad de los
pacientes con patologia reumatica en la edad
adolescente entran en la edad adulta con una
enfermedad activa, o desarrollan brotes duran-
te esta®.

En las Ultimas décadas, el tratamiento de los
pacientes con enfermedades reumaticas pedia-
tricas ha evolucionado, mejorando la supervi-
vencia y la calidad de vida. Sin embargo, hay
algunas areas que actualmente requieren mas
investigacion y desarrollo®.
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Segun las publicaciones, hasta el 45% de los
reumatélogos pediatricos son reacios a asis-
tir a pacientes mayores de 18 afios y el 50%
de los reumatologos a tratar a pacientes me-
nores de 17 afos*. Actualmente, la literatura
médica informa de que hasta la mitad de los
pacientes adolescentesy en edad adulta joven
no realizan una transferencia exitosa desde la
Reumatologia Pediatrica a la de adultos, co-
rriendo un riesgo de resultados desfavorables?,
por lo que es necesaria una correcta atencién
a la transicion.

2. DEFINICION

Se define transicion como el proceso de prepa-
racion, adaptacion e integracion paulatina por
el cual un paciente joven con una patologia cro-
nica desarrolla las habilidades y dispone de los
recursos necesarios para el cuidado de su salud
durante el paso de la adolescencia a la edad
adulta. El proceso de transicion comienza en
la adolescencia precoz, pero no termina hasta
que el adulto joven esta totalmente integrado
en una unidad de adultos.

Sin embargo, la transferencia es un proceso
estatico que hace alusion al momento del
traslado del paciente con informacion clinica
y administrativa de una unidad pediatrica a
otra de adultos?>.

La transicion debe comenzar mucho antes
que la transferencia real. En las experiencias
reportadas, el programa comienza aproxima-
damente a los 14 afios, con la gestién conjunta
realizada por equipos de Reumatologia Pedia-
tricay de adultos, para finalmente, entre los 18
y 21 afios, confiar el manejo del paciente a los
reumatdlogos de adultos®.
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Enlas Tablas 1y 2 se enumeran los conocimien-
tos y habilidades en los programas de transi-
ciény las recomendaciones para el manejo del
paciente adolescente respectivamente.

3. MODELOS DE TRANSICION

Se han descrito varios modelos de transicion
de pacientes reumatolégicos pediatricos a la
atencion de adulto, y aunque han demostrado
beneficios, no esta claro cual de estos modelos
es el mas eficaz. La mayoria se basan en ser-
vicios de salud para adolescentes, genéricos y
multidisciplinarios, con estructuras especificas
y planes de transicion individualizados para pa-
cientes y padres, sin embargo, no son univer-
salmente factibles.

Existen 3 posibles modelos de transicién (Fi-
gura 1)*:

a. El modelo mas comin y practico es una
transicion centrada en la enfermedad, en
el que los servicios pediatricos y de adultos
trabajan de manera independiente y trans-
fieren al paciente y su informacién médica
segln la edad cronolégica. Este modelo no
satisface las necesidades multifacéticas de
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Tabla 1. Conocimientos y habilidades en los progra-
mas de transicion

Conocimientos para la transicion

» Definicién y propésito de la transicion

+ Enfermedad reumatica: diagndstico, manejo y evolucion,
distincion de recaidas

» Tratamientos empleados: nombres, dosis, efectos secundarios,
justificacion de estos, riesgo de no adherencia

» Pruebas diagnésticas y procedimientos

» Términos médicos habituales

+ Estilo de vida saludable: ejercicio, alimentacion, exposicion solar
+ Impacto de alcohol y drogas sobre el tratamiento

+ Impacto de la enfermedad en la vida sexual y planificacion
familiar

+ Consejos sobre tatuajes o piercings
+ Soporte social y grupos de apoyo

» Fuentes fiables de informacion

Habilidades para la transicion

» Autonomia: para realizar consultas médicas sin la presencia
de los padres, para concertar citas, para tomar decisiones
sobre los tratamientos...

+ Capacidad para tomar o administrarse los tratamientos
prescritos

» Adherencia a los tratamientos y a las revisiones médicas
* Manejo de la fatiga y el dolor

+ Comunicacion con los profesionales sanitarios

+ Comunicacién con familiares y amigos

» Resiliencia, manejo del estrés y emociones

Tabla 2. Recomendaciones para el manejo del paciente adolescente?

Adecuar espacios de atencion

Habilitar espacios de consulta, evitando elementos infantiles

Promover la autonomia e independencia

Asumiendo la responsabilidad de su enfermedad

Fomentar la empatia y respeto mutuo L
prejuicios

Importante para el adolescente las cualidades y la personalidad de su médico. Evitar

Garantizar la confidencialidad

Favorecer un ambiente de confianza con el médico. Evitar transmitir a los padres
informacion confidencial

Potenciar la continuidad asistencial

Evitar la fragmentacion. Adecuar la duracién frecuencia y horarios de las consultas a
las necesidades de los pacientes

Abordar temas importantes de salud

Abuso de sustancias, sexualidad y estabilidad emocional y mental
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los jévenes que requieren atencion médica
continua, por lo que no se considera el mo-
delo de transicion mas apropiado.

b. El modelo mas aceptado seria el basado en
comunicacion activa, coordinacién y trabajo
colaborativo entre servicios. Su implemen-
tacion va a depender de las caracteristicas
de los servicios de salud locales y regionales,
asi como la capacitacion y los recursos del
personal. Existen diferentes formatos posi-
bles: 1) consultas pediatricas que contindan

enel mismolugar,y el médicode adultosse  c.

hara cargo de la atencion del paciente en
momentos definidos; 2) un periodo en el
que el paciente tiene citas superpuestas en

Figura 1. Modelos de transicion*
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consultas de adultos y pediatricas antes de
ser transferido; 3) un pediatra y un médico
de adultos que trabajan fisicamente de ma-
nera independiente pero con una comuni-
cacion activa compartiendo la atencion del
paciente, y 4) unidades de adolescentes bien
desarrolladas como se describe en Ia litera-
tura médica. Este modelo también incluye
la posibilidad de interaccién y colaboracion
entre servicios una vez que la transferencia
sea efectiva.

Finalmente, también podemos encontrar un
modelo en el que la misma persona es la
encargada del manejo del paciente tantoen
el periodo pediatrico y en el adulto.

a )
| Transferencia

A4

12-14 afos

| 16-18 anos |

| > 24 anos |

* v

T

Cuidado pediatrico | Informacion transferida | Cuidado adulto

| Transferencia

A

12-14 anos | 16-18 afios | | > 24 afios |
Cuidado pediatrico Cuidado adulto
L 5 Cuidado compartido

| Transferencia

A

12-14 afos

| 16-18 afios | | > 24 anos |
. Transferencia
a otra unidad
de adulto
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4. RECOMENDACIONES DE LA SOCIEDAD 5. CONCLUSIONES
ESPANOLA DE REUMATOLOGIA PEDIATRICA

PARA LA ATENCION EN LA TRANSICION*

Se

Tabla 3. Recomendaciones de la Sociedad espafola de Reumatologia Pediatrica para la atencién en la tran-

sicion*

Aspectos generales de |a atencion en la transicion: NE 5, GR D

ik,
2

w

I

o U

T
8.

La transicién en Reumatologfa Pediatrica debe considerarse como un proceso continuo, natural y flexible

Estandarizar, planear por adelantado y definir protocolos especificos relacionados con la atencién de transicion (incluida la

transferencia)

. Facilitar (basada en la evidencia) informacion il (electrénica, impresa) sobre la enfermedad, el manejo y temas relevantes

relacionados para pacientes y padres

. Promover la comunicacion, colaboracion y coordinacion efectivas entre todos los profesionales de la salud involucrados en la

atencion de la transicion

. Facilitar adaptaciones académicas/laborales cuando sea necesario

. Facilitar la atencién multidisciplinar, implementando un modelo de atencion transicional adaptado a las caracteristicas y

recursos de cada centro
Planear cuidadosamente y desarrollar estrategias para la implementacion de un modelo de atencion de la transicion

Promover la excelencia clinica durante la transicion

Modelos de transicion y estrategias para su implementacion: NE 5, GR D

9. Promover la atencién especializada de enfermeria durante |a transicion

10. Durante la atencion de la transicion, los profesionales de la salud deben comunicarse con los pacientes y los padres
normalmente, con optimismo y sinceridad, y deben escucharlos activamente y hablarles de manera eficiente

11. Apoyar y reforzar la autonomia y la participacion de los pacientes, adaptadas a su edad/madurez durante la transicién

12. Involucrar activamente a pacientes y padres en todos los procesos de la atencion transitoria

13. Informar a los pacientes y padres sobre la enfermedad y los procesos de transicion, incluida la atencién de adultos

14. Monitorizar activamente la adherencia (a tratamientos, visitas, etc.)

15. Organizar sesiones clinicas entre reumatélogos pediatricos y reumatélogos de adultos y con otros especialistas o profesionales
de la salud involucrados en la atencion de transicion

16. Altransferir a un paciente a la atencion de adultos, entregar un informe completo sobre el curso de la enfermedad, el impacto,
los tratamientos y otros aspectos relevantes

17. La capacitacion en Reumatologfa Pediatrica deberia incluir idealmente una capacitacion especifica en cuidados y modelos de
transicion

18. Garantizar una capacitacion adecuada y especifica para todos los profesionales de la salud involucrados en la atencion de la
transicion

GR: grado de recomendacion; NE: nivel de evidencia.
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peorar su estado de salud y de interrupciéon ~ BIBLIOGRAFIA

de la atencion. El manejo a largo plazo de
adultos con All es un proceso desafiante, y
los reumatologos de adultos deben estar
preparados para la gran cantidad y varie-
dad de problemas clinicos asociados, tales
como comorbilidades, salud sexual y repro-
duccion, y problemas de trabajo y empleo.

La implantaciény la mejora de unidades de
transicion suponen un claro beneficio en el
cuidado de los pacientes reumaticos, espe-
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modelos y, por tanto, no esta definido cual
seria el modelo ideal.

Las unidades de transicion tienen como ob-
jetivo guiar a los pacientes y a sus familias
para que el paciente joven se convierta en
un adulto independiente que participe ac-
tivamente en el cuidado de su salud y sea
parte de |a sociedad.
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