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MEmIORIA

Experiencia Candidata

1. ESTRATEGIA A LA QUE SE PRESENTA

Enfermedades Reumaticas y Musculoesqueléticas

2. TITULO DE LA EXPERIENCIA

Programa para la mejora de la transicion de la atencion pediatrica a la adulta en
adolescentes con patologia reumatica crénica

3. DATOS DE LA ENTIDAD Y PERSONA RESPONSABLE

CCAA: Cataluiia

Nombre de la entidad: Hospital Sant Joan de Déu

¢ Domicilio social (incluido Cédigo Postal): Passeig de Sant Joan de Déu, 2, 08950
Esplugues de Llobregat (Barcelona)
¢ Persona titular de la Direccidon o Gerencia de la entidad responsable.
o Nombre y apellidos: Mercedes Jabalera
o E-mail: mjabalera@sidhospitalbarcelona.org
o Teléfonos: 932532140

Datos de contacto de la persona técnica responsable de la candidatura’:

o Nombre y apellidos: Jordi Antén Lépez
o E-mail: JAnton@sjdhospitalbarcelona.org
o Teléfonos: 673079703

4. DATOS DEL RESTO DEL EQUIPO RESPONSABLE DE LA CANDIDATURA

Nombre y E-mail Teléfono Puesto de Entidad
apellidos trabajo
Andrea azacarias@fsid.org 633039667 | Reumatologia | Hospital Sant
Zacarias Reumatologia | Joan de Deu
Pediatrica (HSJD)
Joan Miquel | jm.nolla@bellvitgehospital.cat 932607712 | Reumatologia | Hospital
Nolla Universitari de
Bellvitge

' Aquella persona de contacto que hara de interlocutora con el MSSSI y proporcionard més informacién técnica acerca de la

intervencién/experiencia presentada como candidatura a BBPP en caso de ser necesario.
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5. AMBITO DE INTERVENCION

Estatal

x

Comunidad Auténoma

Provincial

Municipal

Area de Salud (sector, distrito, comarca, departamento...)

Zona basica de salud

Otro (especificar):

6. PERIODO DE DESARROLLO

e Fecha de inicio: Octubre de 2010
e Actualmente en activo: Si

¢ Prevista su finalizacién: Sin fecha prevista de finalizacién

7. LINEA DE ACTUACION

Abordaje de las enfermedades reumaticas "y

AREA ESTRATEGICA musculoesqueléticas

(linea de actuacion)?

8. ANALISIS DE SITUACION

Durante las Ultimas décadas el manejo de los pacientes con enfermedades reumaticas pediatricas

ha evolucionado notablemente mejorando la supervivencia y calidad de vida. No obstante, hay
areas que aun requieren ser desarrolladas. Una de ellas, es la Transicién del cuidado desde la
etapa pediatrica a la adulta.

% ge refiere a las lineas de actuacion de la Estrategia a la que se presenta esta experiencia como candidata a Buena Practica: dichas
lineas son las que figuran en las paginas 10-12 de la Guia de Ayuda para la Cumplimentacién de la Memoria.
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La Transicién es un proceso activo, multidiS€iplinar, multidimensional y holistico que implica las
necesidades médicas, psicosociales, educacionales/vocacionales de adolescentes y adultos
jovenes conforme pasan de una atencién centrada en el nifio a una atencion centrada en el
adulto. Hoy dia se reconoce ampliamente la necesidad de una correcta Transicion en

Reumatologia.

Se define como transicién al proceso por el cual un paciente joven con una patologia crénica
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 transicién comienza en la
adolescencia precoz, pero no termina hasta que el adulto joven esta totalmente integrado en una
unidad de adulto.

Hoy en dia, los jévenes con enfermedades reumaticas tienen una mayor supervivencia, aunque
persiste una elevada morbilidad que podria ser evitada, en parte, con un manejo multidisciplinar.
Podemos observar que el 45% de los reumatélogos pediatricos son reticentes a tratar pacientes
mayores de 18 afios y el 50% de los reumatoélogos de adultos lo son a tratar pacientes por debajo
de 17 arios, segun un estudio llevado a cabo por el Colegio Americano de Reumatologia (ACR).
Mas aun, la falta de coordinacién entre especialistas y servicios, bien documentada en la

literatura, puede acarrear dificultades en el manejo clinico de estos pacientes.

Otro aspecto que se debe tener en cuenta es que la adolescencia supone un periodo importante
en el desarrollo del individuo, es el momento en el que se desarrolla la identidad individual. Este
dato es de gran importancia, ya que el 50% de los pacientes con artritis idiopatica juvenil (AlJ) y
depresion reconocieron presentar su primer episodio entre los 15 y 25 afios. A pesar de ser un
periodo complicado, la mayoria de los adolescentes con patologia reumatica no reciben el

asesoramiento y apoyo adecuado.

Los pacientes con AlJ que llegan a la edad adulta se enfrentan a la gestién auténoma por.

o Posible persistencia actividad de la AlJ

e Morbilidad asociada a tratamientos

o Discapacidad (uveitis, ceguera, limitaciones articulares, dismetrias, etc.)
¢ Riesgo de alteracién emocional y disfuncién social

e Mayor riesgo de mortalidad (tratamientos inmunosupresores)
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pacientes), uso de recursos sanitarios.

En los ultimos afios, diversos grupos de profesionales y agencias internacionales han presentado

consensos y guias de recomendaciones para tratar de solucionar esta situacion.

Uno de los consensos es el del EULAR/PRES en donde el objetivo principal es que el adolescente

adquiera habilidades, asi como asegurar el acceso a recursos para asegurar tanto a nivel fisico,

psico-social, educacional y vocacional una buena transicion a la edad adulta.

Las recomendaciones extraidas de estos consensos destacan:

Acceso de calidad, coordinado por el profesional de salud, el paciente y la familia. De
acuerdo con las necesidades individuales del paciente.

Iniciarse con el tiempo suficiente

Debe haber comunicacién directa con los participantes: el paciente, los padres, el
reumatélogo pediatrico y el reumatdlogo de adulto. Debe comunicarse con optimismo,
sinceridad y tener una actitud de escucha activa

Documentacién del proceso de transicién. Se deberia de crear un documento de transicién

Otro de los documentos de consenso y elaborado por la Sociedad Espariola de Reumatologia

Pediatrica (SERPE) destaca entre otros y para afadir a los puntos anteriores que:

La Transicibn en Reumatologia Pediatrica deberia ser considerada como un proceso
continuo, natural y flexible.
Se deberia promover la figura de una enfermera especializada.

Durante la Transicion se deberia monitorizar activamente la adherencia al tratamiento.

Bibliografia:

- Consensus of the Spanish society of pediatric rheumatology for transition management from

pediatric to adult care in rheumatic patients with childhood onset. | Calvo, J Anton et al.
Rheumatol Int 2015; 35(10):1 615-24.

- EULAR/PReS standards and recommendations for the transitional care of young people with
juvenile-onset rheumatic disease. H Foster et al. Ann Rheum Dis 2016; 76(4): 639-646
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- Transition from paediatric to adult : what
Care Health Dev 2017; 43(1): 152-15

- Burden of childhood-onset arthritis. L Moorthy et al. Pediatr Rheumatol Online J 2010; 8: 20.

- Adult outcomes of patients with juvenile idiopathic arthritis. K Minden Horm Res 2009; 72
Suppl 1:20-5

- Disease course, outcome, and predictors of outcome in a population-based juvenile chronic
arthritis cohort followed for 17 years. L Bertilsson et al. J Rheumatol 2013; 40(5): 715-24

- What does an adult rheumatologist need to know about juvenile idiopathic arthritis? E Coulson
et al. Rheumatology (Oxford) 2014; 53(12): 2155-66.

- Unidades de transicion para pacientes con patologia reumatica: revision de la literatura. Isabel
Castrejon. Reumatol Clin 2012; 8: 20-6

- An assessment of variables affecting transition readiness in pediatric rheumatology patients. C
Bingham et al. Pediatr Rheumatol Online J 2015; 13: 42.

9. OBJETIVOS

Objetivo principal:

es it easier for parents?. J Suris et al. Child

- Mejorar el proceso de transicion de la atencion pediatrica a la adulta en los pacientes

adolecentes con patologia reumatica crénica.
Objetivos secundarios:

- Estandarizar el proceso de seguimiento clinico del paciente en el centro pediatrico y el
centro de adultos.

- Garantizar la continuidad asistencial.

- Garantizar el manejo integral de las necesidades del paciente, desde aspectos especificos
de la adolescencia (sexualidad, conductas de riesgo, habitos toxicos, acceso al mercado
laboral) como el acceso al tratamiento rehabilitador y el apoyo psicolégico si lo precisa.

- Fomentar la autonomia y la autogestion del paciente.

- Desarrollar y fomentar la comunicacion de los pacientes mediante una enfermera gestora
dé casos, y el acceso a un Portal del Paciente (e-health)
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10. CONTEXTO Y POBLACION DIANA

La experiencia tiene un alcance autonémico a pesar de que ocasionalmente se ha abierto a

pacientes de otras comunidades auténomas derivados mediante el procedimiento SIFCO.

La poblaciéon atendida incluye a aquellos adolescentes y jovenes afectos de enfermedades

reumaticas entre 14 y 20 afios. Su atencién se divide en dos periodos:
e Pacientes de 14 a18 afos con seguimiento en el Hospital Sant Joan de Déu.

e Pacientes de 18 a 20 afios con seguimiento en la agenda de Transicién del Hospital

Universitario de Bellvitge.

Los pacientes que mantienen el seguimiento son aquellos diagnosticados de patologia
musculoesquelética crénica siendo la patologia mas prevalente en la consulta la Artritis Idiopatica
Juvenil (AlJ). Se calcula una prevalencia para la AlJ en nuestro medio de 39.7 (36.1-43.7)/100
nifios menores de 16 afios (Modesto C, Anton J, et al. Scand J Rheumatol. 2010; 39(6): 472-9).
Por lo que respecta a otras enfermedades como el lupus eritematoso sistémico, se calcula que un
20% de todos los casos tienen su debut en la edad pediatrica, lo que implica una incidencia de
lupus de debut en la infancia de 0’5 por cada 100.000 personas. Otras patologias seguidas en la
consulta de transicion son: dermatomiositis juvenil, enfermedad mixta del tejido conectivo y

fendbmeno de Raynaud, entre otras.

11. METODOLOGIA

Se organizaron reuniones, por parte de la Unidad de Reumatologia Pediatrica y el Servicio de
Reumatologia del hospital de adultos para valorar la situacion de la transferencia entre ambos
centros y la calidad del seguimiento de estos pacientes con enfermedades minoritarias.

Se revisaron y valoraron las publicaciones y consensos existentes, con especial interés en
aquellos basados en la evidencia relacionados con la transicién en patologia reumatica, la artritis

idiopatica juvenil en la edad adulta y otros consensos establecidos para la transicion.

Tras todo ello se decidié crear una consulta de transicién que englobara a los adolescentes con
patologia crénica para el seguimiento hasta la edad adulta y traspaso a adultos. Con la
particularidad que la consulta esta dirigida por un médico con un perfil definido, se trata de un
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reumatélogo con experiencia en pat ultos y con una formacién especifica en

Reumatologia pediatrica.
Se decidi6é optar por un sistema en que la transicion se dividié en dos periodos:

- El primero, con seguimiento en el hospital pediatrico, Sant Joan de Déu, con entrada entre

los 14 a 16 afios hasta la mayoria de edad (18 afios).

- E! segundo, con seguimiento, una vez dado de alta del hospital pediatrico, en un hospital
de adultos, Hospital Universitario de Bellvitge, en donde el seguimiento se realiza hasta los
20 afos.

A los 20 afios y tras haber sido introducidos en el nuevo centro, los pacientes son derivados a
agendas especificas de seguimiento del hospital de adultos, en funciéon de su patologia de base
(artritis inflamatoria, enfermedad autoinmune, etc.)

El proceso de atencidn en la consulta de transicion incluye:

- La valoracion del estado de la patologia, verificar el tratamiento que realizan y fa
exploracion fisica (En el anexo 1 se presenta la descripcion de una serie de pacientes
seguidos en la unidad de transicién entre enero de 2013 y diciembre de 2014)

- El trabajo realizado pafa aumentar el conocimiento de la patologia al mismo tiempo que se
fomenta la autonomia y autogestion, por ejemplo, reconociendo brotes de la enfermedad,
manejo del tratamiento auténomo por parte del paciente, autogestion de las visitas y
analiticas. Se establecen objetivos como conseguir llegar a ser visitados en el centro de

adultos sin tener que ir acompafiados de los padres o tutores legales.
- El abordaje de otros temas importantes para la edad como son:
- Tabaquismo y uso de otras drogas.
- Consumo de alcohol y la asociacién con el tratamiento de base
- Estudios universitarios. El campo laboral.

- Sexualidad. La asociacion con los tratamientos. Principal énfasis en mujeres que

llevan ciertos tratamientos que puedan ser teratégenos.
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La agenda de transicion se realiza en el Hospital de Sant Joan de Déu una vez a la semana, Se
facilita a los pacientes que las pruebas complementarias (laboratorio, pruebas de imagen) se
realicen el mismo dia de la visita. La agenda de transicién en el Hospital Universitario de Bellvitge

se realiza dos veces al mes.

Los pacientes disponen del contacto con una gestora de casos-enfermera especializada en
reumatologia pediatrica que forma parte del equipo. La enfermera trabaja especificamente
aspectos de la autonomia relacionados con el tratamiento, como la auto-administracién de la
medicacién subcutanea. La dedicacién de la médico responsable de la Unidad es del 25% de su
Jornada Laboral, la enfermera-gestora de casos, y el resto del equipo dedican un 5%. La

financiacion de esta unidad es interna a través de los centros.

Al mismo tiempo se les invita a registrarse en el Portal del Paciente, se trata de una plataforma
que permite la comunicacién entre el paciente y el profesional y/o el equipo responsable del
seguimiento de su enfermedad. En los menores de edad es el padre/madre/tutor/tutora legal los
que pueden acceder a la plataforma. No obstante, en mayores de 16 arios los padres/madres sélo
podran acceder previa autorizaciéon previa por el adolescente. La plataforma permite no solo el
intercambio de correo electrénico en un entorno seguro, sino también el acceso a informes,
analiticas y otras pruebas complementarias por parte del paciente que los puede descargar. Asi
mismo también es posible crear un repositorio con material formativo relacionado con la
enfermedad del paciente, consejos de salud, etc. El Portal del Paciente también permite la

realizacion de videoconferencias.

Para el registro de los datos de actividad y calidad de vida se utilizé un sistema de tablets
mediante las cuales los pacientes responden mientras estan en la sala de espera una serie de
cuestionarios validados para su patologia (en este caso AlJ y LES), proyecto CONTAR. Una vez
respondidos se genera un informe que se envia a la historia clinica electrénica del paciente de
manera que cuando este entra a la consulta el profesional ya ha podido ver una aproximacién a su
estado actual y compararlo con el previo. Los pacientes también pueden responder estas

encuestas desde su domicilio a través de una de las pestafas existentes en el Portal del Paciente.
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12. EVALUACION

¢ INDICADORES.

Dimension Objetivo evaluado | Indicadores
Efectividad / Estandarizacién del | - Creacién agenda de transicion con reumatélogo
Seguridad proceso pediatrico-adulto.
- Numero de pacientes (> 14 afios) atendidos en
la agenda de transiciéon desde su creacién
- Numero de pacientes transferidos a los 18 afios
Continuidad Garantizar el manejo | - Cuestionario de evaluacion de las habilidades
integral de las comunicativas y autonomia de decisién para
necesidades del afrontar la edad adulta de los nifios con
paciente enfermedades reumatoldgicas en la consulta de
transicion
Accesibilidad Autogestion y - % pacientes citados en |la agenda de transicién
comunicacion con alta en el portal del paciente
Experiencia Proceso centrado en |- NPS (fidelizacion del paciente)
paciente las necesidades del
paciente

- El Hospital Sant Joan de Déu inici6 el 5 de enero del 2016 el proyecto Opinat, una plataforma
que gestiona correos electronicos y respuestas. El proyecto Opinat permite calcular un
indicador que mide la lealtad de los clientes de una empresa basandose en las

recomendaciones de sus clientes. Los objetivos de Opinat son:

Obtener el indicador NPS: Net Promoter Score (F. Reichheld. Harvard Business Review. 2003)

1. : El indice NPS puede ser tan bajo como -100, o tan alto como +100. Un NPS superior

a 0 se considera bueno, y un NPS superior a 50 es excelente.
Para calcularlo se envian encuestas por mail o teléfono mévil. Se estructura en
campafias, no trabaja sobre muestras sino sobre la totalidad de los pacientes que
tienen un mail en el sistema. La poblacién diana es el 100% de los clientes que
cumplen unas determinadas condiciones que determinan la campafa. Se escoge el
momento en que se envia y de forma sistematica (a las 48 horas del alta, el dia de las
visitas a consultas externas, etc.). Permite evitar “bombardear”, dar instrucciones para
no volver a enviar mas al mismo cliente en un margen de tiempo predeterminado

a. Sirecomiendan con 9 a 10 puntos: son promotores

b. Sirecomiendan de 7 o 8 puntos: son pasivos

c. Sirecomiendan con 6 puntos 0 menos: son detractores
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2. Conocer cuales son los mo que los clientes recomienden o no nuestro
centro

3. Gestion de detractores: para poder convertirlos en Promotores

o RESULTADOS.

- Estandarizar el proceso de seguimiento clinico entre hospital pediatrico y de adultos,
garantizando la continuidad asistencial: EI manejo del paciente por el mismo profesional
especializado tanto en pediatria como en adultos permite la homogeneizar el proceso. El
establecimiento de una transicién en 4-6 afios permite detectar las necesidades de atencién
integral del paciente y dar respuesta a ellas de manera progresiva garantizando la continuidad
asistencial. ’

La unidad ha atendido a 305 de los cuales un 63'73% son mujeres y el 36'21% son varones.

Indicadores Resultados
Creacion agenda de transicion con reumatdlogo pediatrico-adulto. Si
Numero de pacientes (> 14 afios) atendidos en la agenda de transicion 305
desde su creacién

Numero de pacientes transferidos a los 18 afios 223

- Garantizar el manejo integral de las necesidades del paciente, desde aspectos
especificos de la adolescencia (sexualidad, conductas de riesgo, habitos toxicos,
acceso al mercado laboral) como el acceso al tratamiento rehabilitador y el apoyo
psicolégico si lo precisa. Tanto en el hospital pediatrico como de adultos existen
procesos de apoyo que permiten dar respuesta a estas necesidades. Se creyd conveniente
realizar un cuestionario para conocer las necesidades especificas de un grupo de
pacientes incorporados en la agenda de transicion, para realizar un abordaje mas intenso

segun los resultados obtenidos.

Se adaptdé un cuestionario del Hospital for Sick Kids (Toronto, Canada), que evalua la
capacidad de los nifios/as de comunicarse de forma auténoma con el personal sanitario
con la idea de evaluar su autonomia en el entorno adulto y asi obtener mayor informacion
de las carencias y necesidades de esta poblacion de pacientes. Este cuestionario
autoadministrable consta de 26 preguntas agrupadas en 6 dominios (medicacion,
organizacion, salud, sexualidad y téxicos, socializacion y evolucion), mediante escala de
Likert de 3 o 6 opciones (ver Anexo 2)

10
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Los resultados de un corte de este cuestionario de evaluacion de las habilidades
comunicativas y autonomia de decisién de los pacientes con enfermedades reumatolégicas

gue se transfieren a un hospital de adultos se encuentran recogidos en el Anexo 3.

Entre los puntos mas destacados sefialar:

- sblo la mitad de los pacientes manifestaba conocer sus tratamientos y
consecuencias

- la mitad de los pacientes tenia dificultad para el desplazamiento o desconocia cémo
solicitar una nueva visita

- destacaba la escasa frecuencia de conversaciones a solas con el médico.

- una amplia mayoria de los pacientes no acostumbraba a discutir temas acerca de
sexualidad y, en menor grado, de drogas de abuso, ni sus implicaciones con la
enfermedad;

- la mayoria de los pacientes no dialogan sobre cédmo su enfermedad afecta a su
vida;

- mas de la mitad de los pacientes conoce el pronéstico de su enfermedad.

- Facilitar la accesibilidad, comunicacién y autonomia: Se ha integrado como parte del
equipo multidisciplinar una enfermera-gestora de casos. A todos los pacientes seguidos en la
Unidad, también se les ha dado acceso al Portal del Paciente (entorno web seguro consultable
desde ordenador o teléfono mévil, que permite no sélo consultas por correo electrénico, sino

también videoconferencias, descarga de informes del paciente o cargar material formativo).

Indicadores Resultados
% pacientes con alta en el portal 56,52% (2016)

Desde el inicio de la agenda de Transicién hasta la actualidad el niUmero de pacientes que
han sido registrados en el Portal del Paciente ha aumentado un 400%. En la tabla adjunta

se puede ver el tanto por ciento anual de pacientes incluidos.

Aiho 2013 2014 2015 2016
% pacientes incluidos en el Portal 10,92% 19,09% | 41,84% 56,52%

11
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- Por ultimo se ha evaluado el grado 1zacion de paciente relacionado con la atencién
en la unidad multidisciplinar mediante el indicador NPS. El indice NPS global del 2016 en el

Hospital Sant Joan de Déu ha sido de 67, considerado por areas:

- Hospitalizacion (con un 30% de respuestas): NPS 80
- Urgencias (con un 26% de respuestas): NPS 56
- Consultas Externas (con un 29% de respuestas): NPS 70

- Laagenda de la Unidad de Transicion mostraba una NPS de 82

13. CONCLUSIONES, RECOMENDACIONES Y LECCIONES APRENDIDAS

La incorporacién de un profesional Unico que realiza la atencion en el hospital pediatrico y de
adultos permite estandarizar la practica y garantizar la continuidad asistencial en el proceso de

transferencia, dando una respuesta integral a las necesidades de los pacientes.

El periodo de 4, en ocasiones hasta 6 afios afios se considera suficiente para garantizar la

preparacion requerida y la integracién al nuevo centro.

Los resultados del cuestionario para la deteccién de las habilidades comunicativas y autonomia de
decision permitieron establecer las lineas de trabajo y mejora en la Unidad, queda pendiente la

reevaluacion para conocer la situacién actual y el cambio alcanzado.
Este cuestionario podria ser la base para la construccidn de un sistema continuado de

seguimiento del proceso junto a otros indicadores de actividad y proceso. Este aspecto esta

pendiente de desarrollo.

12
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Anexo 1. Descripcién de una serie de pacientes con enfermedades reumatologicas de debut en la

infancia evaluados en una unidad de transicion de un centro de adultos.

Ssa-t AN DESC ION_DE U P TES CON ENFERMEDADES

WMMNCIA EVALUADOS. £l UNA UNIDAD
db Dbl/ w DE TRAMSICION DE UM CENTRO DE ADULTOS
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La Unidad de Transicion ha permifide el confrol de un numerose grupc de pacientes con
enfermedades Reumatolégicas de inicio en la infancia, con una gran diversidad de enfidades. La
complejidad de muchos fratamienfos y la actividad de la enfermedad en el momento de Ja
transferencia corroboran la necesidad de la existenciade dichas Unidades en ceniros especiaiizados,
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Anexo 2. Cuestionario de evaluacion de

de los pacientes con enfermedades reumatolégicas que se transfieren a un hospital de adultos.

N° HISTORIA MEDICO: ENFERMEDAD
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26.

MINISTERIO
DE SANIDAD. SERVICIOS SOCIALES
EIGUALDAD

Convocatoria 2017
Buenas Practicas en el
Sistema Nacional de Salud

CUESTIONARIO EVALUACION PREPARACION PARA LA TRANSICION

Por favor, contesta una solfa opcién por pregunta:
a) no lo hago nunca;
b) fo hago raramente;
c) lo hago a veces;
d) fo hago con frecuencia;
e) siempre lo hago,
f) no aplica/no es necesarno

Puedo describir y explicar mi enfermedad y mis necesidades de asistencia
sanitaria a los demas:

Estoy a cargo de preparar y tomar mi medicacién por mi mismo/a:

Tomo parte de la conversaciones con los médicos en lo referente a mi salud:
Planifico como tener en cuenta mis necesidades de salud:

Organizo y estoy pendiente de la informaciéon referente a mi salud (por ejemplo,
programacion de visitas, medicacion, resultado de los analisis):

Pido ayuda a otras personas que n son de mi familia (amigos, voluntarios,...) para
que me ayuden en el control de mi enfermedad:

Puedo desplazarme por mi mismo/a a las visitas médicas:

Paso una rato a solas con mi médico en cada visita:

Hablo con mi médico sobre la influencia de la mi enfermedad en las relaciones
sexuales (protecciédn, infecciones de transmisidén sexual):

Hablo con mi meédico sobre como mi enfermedad se ve afectada por el
tabaquismo, el alcohol y las drogas:

Hablo por mi mismo y explico a los otros lo que necesito durante las visitas
meédicas: ‘

Hablo con mi médico sobre co6mo controlar mi estrés psicolégico:

Hablo con i médico sobre como mi enfermedad afecta a mi vida:

Conozco los hombres de las medicaciones y/o tratamientos que tomo:

Conozco para que es cada medicaciéon y/o tratamiento:

Conozco como se pagan mis medicaciones y/ tratamientos:

Sé lo que puede provocar mi enfermedad en el futuro:

Sé que tengo el derecho de recibir informacién sobre mi salud:

Conozco e tipo de médicos a los que tendré qu ir cuando sea mayor de edad:
Entiendo coémo puede afectar mi enfermedad al desarrollo de mi pubertad:

Cuando estoy enfermo sé que tengo que hacer para recibir la atencién medica que
necesito:

Sé como pedir una visita médica:

Tengo el apoyo necesario que me ayuda en el manejo de mi enfermedad (familia,
amigos, voluntarios...):

Salgo con los amigos y ellos me apoyany son buenos para mi:

Participo en organizaciones, grupos, clubs de deportes o otras actividades que me
gustan:

Voy a la escuela regularmente, o trabajo:

ilidades comunicativas y autonomia de decision
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Convocatoria 2017

", poliummo . Buenas Prdcticas en el
: E IGUALDAD Sistema Nacional de Salud

§‘£;uen as Practicas
Anexo 3. Resultados cuestionario de uaciéon as habilidades comunicativas y autonomia de
decision de los pacientes con enfermedades reumatologicas que se transfieren a un hospital de
adultos '

EV. O 1 OB IVAS Y T 1A CISION
Sartoan PARA ﬂ.FR%NTﬂR LA EDAD ADULTA DE LOS NIROS CON ENFER
l! Diw » REUMATOLOGICAS ENLA CONSULTA DE TRANSICION DE RELUMATOLOGIA

PEDIATRICA

Tomente-Seqarra V, Torerme-Segara € Bou R igksas £ Catzaca J Stoows ). Gimirsz C%!—ial
S, Nolla JhE, Atin .

Hasplta) Satt Joan os Dey Mosplal Lnherstar! Bellyige

DOMINIO W Respuestasmisrolevantes B Al igo
Enfermedadda Base BLERA
45.5% ‘siempre’ se ocupa de prepararlay tomarla {p.2); 322 (A
59.1% ‘amenudo’ conoce el nombre de los tratamientos que recibe (p.14); WANIS
59,1% ‘amenudo’ conoce para qué son los tratamientos que recibe (p.15); Slegren
50% ‘amenudo’ conoce cémo se pagan los tratamientos que recibe (p.16); : :;i_

45.5% ‘nunca’ puede desplazarse por simismoy/a al hospital (p.7);
50% ‘amenudo’ sabe cémo solicitar atencién médica cuando se encuentra
mal (p.21);

' . » Hemos detectado algunos puntos de interés
509 ‘siempre’ sabe cdmo solicitar una visita (p.22);

y dreas de mejora para el futuro:

- solo la mitad de los pacientes
manifiesta conocer sus tratamientos y
consecuencias;

- la mitad de los pacientes tiene
dificultad para el desplazamiento o
desconoce cdmo solicitar una nueva
visita;

- destaca la escasa frecuencia de
conversaciones a solas con el médico;

- unaamplia mayoria de los pacientes no
suele discutir temas acerca de
sexualidad y, en menor grado, de
drogas de abuso, ni sus implicaciones
con la enfermedad;

45,4% ‘siempre’ manifiesta sintomas (p.1);

54.5% ‘raramente’ toma parte de las conversaciones con el médico {p.3);
45,5% planificacédmo cuidar su salud (p.4);

63.7% 'siempre’ o ‘a menudo’ esta pendiente de las conversaciones sobre
susalud (p.5);

64% ‘nunca o raramente’ solicita ayuda para el control de I3 enfermedad a
amigos y personas no familiares (p.6);

B1.8% ‘nunca’ pasa un rato a solas con sumédico/a durante la visita (p.8);
62.8% ‘nunca’ pregunta almédico cémo puede controlar su estrés
psicoldgico (p.12);

81.8% ‘Aveces” saben que tiene derecho a recibir informacién sobre su
salud (p.18);

86.% ‘nunca’ habla de sexualidad con su médico/a (p.9);

59.1% ‘nunca’ habla de drogasy téxicos con su médico/a (p.10);

77.3% ‘aveces’ tiene soporte disponible de sus familiares, amigos,

voluntariado en el manejo de su enfermedad (p.23);

59.1% ‘nunca’ habla de cémo la enfermedad puede afectar a su vida (p.13); -

la mayoria de ellos no dialogan sobre
como su enfermedad afecta a su vida;
mas de la mitad de ellos conoce el

pronéstico de su enfermedad.

54.5% ‘siempre’ sabe qué puede deparar su enfermedad en el futuro
(p.17):

45.5% ‘siempre’ entiende cémo puede afectar su enfermedad al desarrollo
de la pubertad (p.20}).

En cumplimiento de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de Proteccién de Datos de Caracter
Personal, le informamos que los datos facilitados en la ficha podran ser incorporados a ficheros necesarios
para la gestiéon de esta convocatoria, asi como al buscador o plataforma de difusién de las experiencias
seleccionadas y clasificadas como Buenas Practicas en el Sistema Nacional de Salud. Por tanto, al rellenar
esta ficha, se da consentimiento institucional y personal para que los datos recogidos en la misma sean
recopilados y procesados para ser incluidos en la base de datos que alimente en su momento el buscador o
plataforma de difusién del Catalogo de BBPP del SNS a través de la pagina Web del Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad.
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