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CAPÍTULO 1

Introducción

1

Esta guía va dirigida a los profesionales de la salud del en-
torno relacionados de alguna manera con el proceso de 
transición de un paciente adolescente que padece una 
enfermedad crónica: a los profesionales que se enfren-
tan al reto de dar de alta al paciente adolescente de los 
servicios pediátricos, y a los profesionales de los servicios 
sanitarios de adultos que reciben a dicho paciente, así 
como cualquier profesional implicado en este proceso de 
transición.

Tiene como objetivo facilitar el paso de los pacientes ado-
lescentes desde los servicios sanitarios de pediatría a los 
servicios de adultos y mejorar sus experiencias persona-
les, alcanzando en la edad adulta el máximo potencial 
físico, emocional y educativo que la enfermedad o sus se-
cuelas permitan. Se centra en la mejora de la planificación 
y prestación de servicios de salud a dichos pacientes, a sus 
familias y a los propios profesionales involucrados en el 
proceso.

Nota: Cabe aclarar que, cuando no ha sido posible 
emplear un lenguaje no sexista, se ha optado por 
utilizar un solo género, para referirse al masculino 
y femenino y facilitar, de este modo,  
la lectura del presente documento.

Finalmente comentar que en este documento 
se utilizará el término niño para facilitar la com-
prensión lectora. Este término se refiere tanto  
a los niños como a las niñas, así como a los  
adolescentes si no se especifica lo contrario.



8

CAPÍTULO 2

Marco conceptual de la transición

2

La definición más utilizada para “proceso de transición” 
fue resumida por Blum a partir de la Conferencia de Ciru-
janos Generales de Estados Unidos de 1989: “el proceso 
de transición es el movimiento decidido y planificado de 
adolescentes o jóvenes adultos con condiciones cróni-
cas físicas y médicas, desde sistemas de cuidados sani-
tarios centrados en los niños hacia sistemas orientados 
a adultos” (1)

La OMS define las enfermedades crónicas en 2005 como 
“aquellos problemas de salud que requieren un trata-
miento continuado durante un periodo de años o déca-
das… Existen muchas enfermedades crónicas y todas tie-
nen en común que afectan habitualmente a los aspectos 
sociales, psicológicos, educativos y económicos de la vida 
de las personas que las padecen”. (2)

Adicionalmente, si la enfermedad crónica se desarrolla en 
edades infantiles, podrá condicionar el desarrollo ontogé-
nico y producir discapacidades tanto físicas como psíqui-
cas. Hablamos, pues, de enfermedades médicas complejas 
con comorbilidades durante toda la vida, y repercusiones 
importantes personales y familiares. La familia (o las per-
sonas que ejerzan la tutela legal, si es el caso) es un ele-
mento fundamental en las primeras etapas del desarrollo 
de la vida de un niño con enfermedad crónica, y a la vez, 
sufre las consecuencias de este tipo de enfermedades. En 
primer lugar, la necesidad de cuidados continuos conlleva 
importante absentismo laboral de los progenitores, con 
pérdidas de empleo y cuantiosas pérdidas económicas. 
Por otro lado, el aumento de la tensión familiar puede 
dar lugar a problemas en la interrelación entre padres y 
hermanos. Las dudas sobre la salud futura de su hijo y la 
frustración sobre el fracaso en las expectativas que todo 
padre tiene sobre sus hijos, generará con frecuencia un 
estrés considerable. Otro factor añadido será la sobrepro-
tección del hijo que tiene la enfermedad, que hará que 

este adquiera con más dificultad las herramientas necesa-
rias de autocontrol sobre su enfermedad. (3)

La repercusión que la enfermedad crónica tenga en el pacien-
te dependerá de la etapa de su desarrollo en la que aparezca:

l Durante la lactancia, comienzan a desarrollar la confian-
za y la sensación de seguridad en los padres. No entien-
den la enfermedad y requieren la cercanía constante de 
los padres para sentirse bien.

l Durante la etapa preescolar, empiezan a desarrollar el sen-
timiento de independencia, comienzan a comprender que 
tienen una enfermedad, pero no las causas. Comienzan a 
retar los límites impuestos por los padres, por lo que re-
quieren cierta flexibilidad y alternativas razonables. Poste-
riormente, van controlando más el ambiente que les rodea 
y pueden explicar la aparición de la enfermedad de ma-
nera no lógica; comienza el “pensamiento mágico” según 
el cual la causa por la que enfermaron está originada por 
“pensar cosas malas”, “pegar a su hermano”, o “no comer 
verduras”. Tienen sentimientos de culpabilidad.

l En la etapa escolar, son capaces de entender más aspectos 
de su enfermedad sin llegar a reaccionar de forma adulta. 
Empiezan a verse y sentirse diferentes, excluidos por sus 
iguales. Los padres, si los sobreprotegen, tenderán a limi-
tar sus actividades, lo cual aumentará esos sentimientos.

l En la adolescencia, se enfrentan a la pérdida o dismi-
nución de independencia como uno de los principales 
problemas. Presentan muchas dificultades en la bús-
queda de su identidad. El esquema corporal (cambios 
corporales por la medicación, retraso del desarrollo 
sexual, etc.) puede verse alterado por la enfermedad o 
sus tratamientos propiciando que afloren rasgos depre-
sivos. En esta etapa puede desarrollarse un sentimiento 
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de negación de la enfermedad que hará disminuir el 
autocontrol, herramienta básica en el proceso de tran-
sición. Esta etapa es crucial puesto que pueden verse 
seriamente afectados los planes de futuro. 

Desde hace unas décadas, la mejora de la asistencia sani-
taria ha producido un aumento de la supervivencia de los 
niños con enfermedades crónicas, de modo que cada vez 
son más los que llegan a la vida adulta. Se hace necesario, 
por lo tanto, establecer un sistema planificado para que 
los pacientes pasen de los cuidados pediátricos a los de 
adultos, con el máximo de garantías de calidad. Existen 
diversos estudios que indican que la morbimortalidad de 
los pacientes con patología crónica es mayor al pasar de 
los servicios de pediatría a los servicios de adultos cuando 
no se ha planificado esta transferencia. (4)

La Declaración de los Derechos del Niño aprobada por la 
Asamblea General de las Naciones Unidas en 1959 dice en 
su artículo quinto: “El niño física o mentalmente impedido 
o que sufra algún impedimento social debe recibir el tra-
tamiento, la educación y el cuidado especial que requiere 
su caso particular”. (5)

La Conferencia de Cirujanos Generales de Estados Uni-
dos de 1989, titulada Growing up and getting medical 
care: youth with special health care needs”, tuvo como ob-
jetivo la mejora de la asistencia sanitaria de los niños y 
adolescentes con necesidades asistenciales especiales. Se 
abordó el tema de la transición de los pacientes jóvenes 
desde los servicios de pediatría a los cuidados de adultos. (6)

En el año 2002 se publica un documento de consenso 
sobre la transición de los cuidados de salud para adultos 
jóvenes con necesidades asistenciales especiales, que 
fue aprobado por la Academia Americana de Pediatría, la 
Academia Americana de Médicos de Familia, y la Socie-
dad Americana de Medicina Interna. En este documento 
se plantean los objetivos a cumplir en materia de transi-
ción. Desde entonces, numerosos gobiernos, principal-
mente anglosajones, comienzan a trabajar en protocolos 
globales de transición generando una amplia bibliografía 
y sentando las bases de las Unidades de Transición Inter-
disciplinares encargadas de llevar a cabo estos planes. (7)

En España, el término “transición” aparece en varios do-
cumentos del Ministerio de Sanidad. La Estrategia para el 
abordaje de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud, 
editada por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e 

Igualdad en 2012 incluye en su objetivo 9, recomenda-
ción 47, lo siguiente: “Mejorar la transición del paciente en 
edad pediátrica con enfermedad crónica a la consulta de 
adultos, flexibilizando e individualizando el límite de edad 
en que se realiza esta transición”. (8)

El documento Unidades asistenciales del cáncer en la in-
fancia y adolescencia. Estándares y recomendaciones de 
calidad y seguridad, editado en 2015 por el Ministerio de 
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, incluye la siguiente 
información: “El equipo multidisciplinar debe garantizar 
la asistencia continuada al paciente durante todo el trata-
miento, contemplando los cambios que el paciente expe-
rimenta por motivo de su edad”, “Garantizar la transición 
a los servicios de adultos adaptada al proceso de madura-
ción e información del niño/a o adolescente”, y ”Promover 
la integración en el equipo multidisciplinar de la Unidad 
pediátrica correspondiente, de los especialistas responsa-
bles de la atención del paciente adulto, para garantizar la 
calidad de la atención de los adolescentes con cáncer y 
la transición asistencial hacia las Unidades de adultos”. (9)

La transición de los cuidados del paciente desde la edad 
pediátrica a la adulta es un proceso complejo que invo-
lucra a diferentes profesionales, tanto de la atención pe-
diátrica como la atención de adultos. Esta dificultad suele 
incrementarse si en esta fase de adolescencia se producen 
problemas psicosociales añadidos. Es conveniente, por lo 
tanto, que esta transición se realice de forma coordinada 
entre los servicios de salud y profesionales implicados, de 
modo que se favorezca la adherencia al tratamiento por 
parte del paciente y su familia (Figura 1).

La experiencia, las familias y los propios pacientes refie-
ren que la transición de un paciente al hospital de adultos 
desencadena las siguientes necesidades: (10)

- Necesidad de acompañamiento en el proceso de separa-
ción del entorno pediátrico, y preparación para un entorno 
de adultos, diferente, y teóricamente, menos protector. El 
acompañamiento del paciente y de la familia requiere un 
conocimiento profundo de la transición, y permite aclarar 
dudas, y preparar y anticipar cualquier problema que pue-
da surgir. A la vez, se produce la capacitación de paciente y 
familia para gestionar la enfermedad y la nueva situación.

- Necesidad de asegurar la continuidad asistencial en las 
condiciones adecuadas para cada paciente, evitando 
que la calidad asistencial quede comprometida.
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- Necesidad de una gestión del proceso que facilite la coordi-
nación interna, en el hospital de pediatría (centro emisor), 
como externa en el hospital de adultos (centro receptor).

Esta transición va a encontrarse con un gran número de 
dificultades generales, que dependerán del paciente y de 
la familia, de la enfermedad, de los profesionales y ser-
vicios sanitarios, o incluso del país de residencia del pa-
ciente. (11) Condiciones médicas complejas, la deficiente 
autorresponsabilidad del paciente con su salud y la ausen-
cia de sistemas de apoyo personal y de confianza en los 
hospitales de adultos, son condicionantes del paciente. La 
sobreprotección llevada a cabo por la familia, el miedo a 
la pérdida del control de la enfermedad y la dependen-
cia emocional, son factores limitantes de la familia. Desde 
los profesionales y los servicios de salud también pueden 
encontrarse limitaciones a los procesos de transición. La 
dificultad emocional de los profesionales pediátricos para 
dar el alta al paciente, la tendencia a la sobreprotección 
y la desconfianza hacia el hospital de adultos en cuanto 
al trato a los pacientes y familias, son limitaciones de los 
profesionales pediátricos. La ausencia de conocimientos o 
experiencia en la enfermedad de base del paciente, la falta 
de relación emocional con el paciente y la familia y la car-
ga emocional y laboral a la hora de asumir el cuidado de 
pacientes complejos con patologías que no resultan fami-
liares, son limitaciones de los profesionales de servicios de 
adultos. La ausencia de equipos específicos de transición, 
la falta de formación sistemática en procesos de transición 

y la carencia de tiempo asistencial y de gestión para poder 
trabajar el proceso de transición con calidad, son limita-
ciones relacionadas con el sistema de salud. (12)

Todos estos factores, hacen conveniente el diseño de un 
plan de transición personalizado, flexible, integral y coor-
dinado entre profesionales, que facilite el proceso de tran-
sición, minimice las limitaciones mencionadas y genere be-
neficios médicos y psicosociales al paciente y la familia. (13)

Los principales beneficios del proceso de transición, serían:

l Evita la duplicidad de servicios, tratamientos y pruebas 
al paciente y familia, mejorando la eficiencia en el uso de 
recursos y reduciendo, a la vez, el gasto sanitario.

l Facilita el trabajo en equipo entre los profesionales de 
los entornos de pediatría y de adultos, mejorando la 
sensación de bienestar laboral.

l Ofrece una atención de mayor calidad y seguridad para 
el paciente.

l Facilita la comprensión y entendimiento del paciente y de 
la familia en el momento del paso al hospital de adultos.

l Produce una mayor adherencia del paciente al tratamiento.

l Facilita la adaptación del paciente a etapas posteriores 
de su vida.

Figura 1. Necesidades, beneficios y dificultades del proceso de transición.

Necesidades:
l Acompañamiento en el proceso

l Preparación para el cambio
l Asegurar la continuidad asistencial

Proceso de transición

Beneficios:
l Facilita la comprensión de la transición por el paciente y familia.
l Previene la aparición de complicaciones y mejora la adherencia 

del paciente al tratamiento.
l Más adaptación del paciente a etapas posteriores de su vida.
l Trabajo en equipo:

u Atención de más calidad a paciente y familia
u Evita la duplicidad de pruebas y tratamientos
u Reducción del gasto sanitario
u Mejora del bienestar laboral
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La Asociación Americana de Pediatría establece que “el 
objetivo de la transición en el cuidado sanitario para jó-
venes adultos, con necesidades sanitarias especiales, es 
maximizar el funcionamiento y potencial para toda la 
vida, a través de la oferta de servicios sanitarios de alta ca-
lidad y desarrollados de una forma adecuada, y que conti-
núen de forma ininterrumpida mientras el individuo pasa 
de la adolescencia a la etapa de adulto“ (7)

Como objetivos específicos que complementan al objeti-
vo global, podemos indicar los siguientes:

l Preparar al paciente en el manejo de la enfermedad y el 
tratamiento.

l Asesorar globalmente a la familia en el conocimiento de 
la red de adultos.

l Facilitar la transferencia de la responsabilidad de los 
padres hacia el adolescente, potenciando el deseo de 

autonomía y de autocontrol de éste sobre su enferme-
dad.

l Facilitar y garantizar la vinculación del paciente y de la 
familia en el nuevo hospital y en la atención primaria 
de salud.

l Garantizar que el paciente y la familia tengan una expe-
riencia adecuada durante todo el proceso.

l Garantizar la coordinación entre los equipos asistencia-
les de ambos centros.

l Facilitar el trabajo de adaptación y gestión de la transi-
ción que realizan los profesionales del hospital de adul-
tos.

l Posibilitar un adecuado cierre del proceso en el hospital 
pediátrico, tanto para el paciente y familia, como para los 
profesionales que lo han atendido hasta ese momento.

CAPÍTULO 3

Objetivos de la transición

3
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La transición no es un proceso homogéneo e igual para 
todos los pacientes y todos los servicios sanitarios; sin em-
bargo, a la hora de diseñar un plan de transición, deben 
tenerse en cuenta unos principios básicos, poseer una de-
terminada estructura funcional asistencial y una informa-
ción mínima disponible (Figura 2).

Para que el proceso de transición se realice con éxito de-
ben estar involucrados todos los profesionales relacio-
nados con el paciente; tanto del hospital pediátrico y de 
adultos, como de la atención primaria de salud. Las acti-

vidades y responsabilidades con el paciente y la familia 
deben estar compartidas entre el hospital pediátrico y 
el de adultos, y deben centrarse en el paciente y la fa-
milia, y diseñarse de acuerdo al desarrollo del paciente. 
En este sentido, tanto el paciente como la familia deben 
incluirse en la toma de decisiones del proceso de transi-
ción. Adicionalmente, será fundamental un apoyo y una 
coordinación con los centros educativos, y las asociacio-
nes locales y nacionales de pacientes y familiares, para el 
proceso de divulgación de información al mayor número 
de familias.

CAPÍTULO 4

Elementos necesarios  
para la transición

4

Figura 2. Elementos necesarios para el proceso de transición.
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Elementos necesarios para la transición

4.1 Elementos facilitadores

4.1.1 Apoyo institucional

Uno de los elementos imprescindibles para la puesta en 
marcha de planes de transición en los hospitales, es con-
tar con el apoyo incondicional de las instituciones sanita-
rias. Este apoyo garantizará el marco organizativo hospita-
lario para que se pueda llevar a cabo el plan de transición 
diseñado para cada paciente.

4.1.2 Previsión del tiempo necesario  
para preparar la transición

La atención sanitaria del adolescente en España varía en 
cada Comunidad Autónoma, estableciéndose la edad pe-
diátrica hasta los 14, 16, o 18 años. Sin embargo, este límite 
etario tiene que flexibilizarse en el caso de pacientes con 
enfermedades crónicas. El momento de la transferencia al 
hospital de adultos no debería definirse por la edad crono-
lógica del paciente, sino por el grado de preparación del 
paciente y de la familia en relación a este momento, y de 
la organización funcional de los centros sanitarios involu-
crados. Este aspecto es de vital importancia y está amplia-
mente establecido en la literatura científica. (14), (15), (16), (17)

Tampoco deberá transferirse un paciente que se encuen-
tre en una fase aguda de enfermedad, haya iniciado un 
nuevo tratamiento, o se encuentre en fase terminal de la 
enfermedad. (18)

En nuestro entorno, y considerando la literatura científi-
ca, se consideran los 12 años como una edad apropiada 
para empezar a trabajar con el paciente y su familia los 
aspectos relacionados con la transición, al considerar que 
a esa edad, el niño está lo suficientemente preparado para 
poder entender y participar activamente del proceso. 
(19), (20), (21), (22)

Se estima que el tiempo necesario para preparar la trans-
ferencia es de 2 años, aunque este período puede aumen-
tar o disminuir en función del desarrollo de cada caso, las 
características de la familia y la organización del proceso 
en cada hospital. (23) Este período de preparación deberá 
tenerse en cuenta en las situaciones en las que la edad del 
paciente en el momento de la transferencia esté predeter-
minada con antelación.

El II Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia 

2013-2016 (PENIA II) editado por el Ministerio de Sanidad, 
Servicios Sociales e Igualdad, indica que, para garantizar 
el cumplimiento de los derechos de la infancia de acuerdo 
con la Carta Europea de los Derechos del Niño Hospita-
lizado y la Convención de los Derechos del Niño de Na-
ciones Unidas, se extenderá la hospitalización en las uni-
dades pediátricas hospitalarias hasta los 18 años. (24) Esto 
hará que el proceso de transición se retrase algunos años.

Después de haberse realizado la transferencia, y una vez 
comprobada la adaptación del paciente, familia y profe-
sionales a la nueva situación en el hospital de adultos, se 
procederá a dar por concluido el proceso de transición.

4.1.3 Implicación del equipo asistencial

En el momento que se plantea el proceso de transición 
para un paciente, se debe constituir un equipo de tran-
sición que incluya todos los ámbitos socio-asistenciales 
que el paciente y la familia van a necesitar en el proceso:

l Médico/s referente/s del paciente: el pediatra o el espe-
cialista responsable del paciente en el hospital pediátri-
co que podría ser el médico rehabilitador, oncólogo, he-
matólogo, etc., y el especialista del hospital de adultos 
que se responsabilice del paciente una vez transferido.

l Trabajador social del hospital.

l Enfermeros, fisioterapeutas, logopedas, y educadores.

l Psiquiatras y psicólogos.

l Personal de secretaría de los hospitales pediátricos y de 
adultos.

l Otros: unidad pedagógica del hospital pediátrico, pe-
diatra de atención primaria, médico de familia, consul-
tores espirituales, voluntariado, y cualquier otra perso-
na que pueda ser relevante en este proceso.

Los profesionales del hospital pediátrico velarán por el ade-
cuado desarrollo psicosocial del paciente, y organizarán 
el proceso de transición. Los profesionales del hospital de 
adultos trabajarán en equipo con los pediátricos con ante-
rioridad a la transferencia para conocer precozmente la rea-
lidad y problemas de cada paciente y así facilitar el trabajo 
una vez que sean los responsables del paciente. De este 
modo, se facilita y asegura una continuidad en los cuidados.
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El rol de los profesionales que participan en el proceso de 
transición, es el siguiente (siempre puede adaptarse a las 
especificidades del paciente, la familia, y el lugar de trabajo):

Rol médico:

l Seguimiento clínico durante todo el proceso de transi-
ción.

l Planteamiento del inicio de la transición al paciente y/o 
a la familia.

l Comunicación al paciente y/o a la familia sobre cuál será 
el centro receptor.

l Coordinación en el hospital pediátrico:

✔	con otros especialistas médicos vinculados  
	 al paciente.
✔	con el servicio de farmacia, en caso de medicación  
	 de dispensación hospitalaria ambulatoria.
✔	con el referente médico del hospital de adultos.
✔	con el gestor de transición (en caso de no ser  
	 él mismo).

l Elaboración proactiva de un informe-resumen de tran-
sición (sin necesidad de petición por parte de la familia/
paciente).

l Petición de la copia de las pruebas médicas útiles para 
el médico de adultos.

l Petición a secretaría de la demanda de cita en el hospi-
tal de adultos con fecha aproximada para garantizar la 
frecuencia de visitas.

l En la pre-alta, se le ofrece a los profesionales y al pacien-
te o familia la posibilidad de hacer consultas.

l Realización de la visita de cierre posterior a la primera 
visita del hospital de adultos.

Rol de la enfermería:

l Seguimiento/tratamiento habitual durante todo el pro-
ceso de transición.

l Coordinación con el gestor de transición (en caso de no 
ser él mismo).

l Elaboración proactiva de un informe-resumen de transición 
(sin necesidad de petición por parte de la familia/paciente).

l Coordinación con la enfermería del centro receptor.

Rol del trabajador o trabajadora social:

l Acompañamiento y seguimiento habitual durante todo 
el proceso de transición.

l Coordinación con el gestor de transición (en caso de no 
ser él mismo).

l Elaboración proactiva de un informe-resumen de tran-
sición (sin necesidad de petición por parte de la familia/
paciente).

l Coordinación con el trabajador social del centro recep-
tor y con los servicios sociales territoriales vinculados al 
paciente.

Roles de otros profesionales asistenciales:

l Seguimiento y tratamiento habitual durante la etapa de 
transición.

l Coordinación con el gestor de transición (en caso de no 
ser él mismo).

l Elaboración proactiva de un informe-resumen de tran-
sición (sin necesidad de petición por parte de la familia/
paciente).

l Coordinación con los profesionales oportunos del hos-
pital de adultos.

Rol administrativo:

l Coordinación con el gestor de transición.

l Elaboración de la copia de pruebas.

l Petición de primera visita al hospital de adultos y comu-
nicación al paciente y/o a la familia de la fecha. Programa-
ción de visita de cierre en el hospital pediátrico a deman-
da del personal médico o de enfermería una vez que se 
ha realizado la primera visita al hospital de adultos.

l Alta administrativa en el hospital pediátrico.
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Elementos necesarios para la transición

Rol del voluntariado participante:

l Realización de talleres entre pacientes voluntarios que 
completaron la transición y aquellos que están inician-
do el proceso. Es una forma de facilitar y complementar 
la preparación, mejorar el grado de implicación de los 
pacientes y disminuir la desconfianza en el hospital de 
adultos. Estos talleres se realizarán bajo la supervisión y 
acompañamiento del profesional asistencial que se es-
time oportuno.

l Realización de grupos de apoyo de familias y pacientes.

l Acompañamiento a la primera visita al hospital de adul-
tos, o cualquier otra actividad que el gestor de transi-
ción estime conveniente.

4.1.4 Organización del trabajo

Una vez constituido el equipo de transición, se deben ins-
taurar reuniones de trabajo donde se irá perfilando el plan 
de transición del paciente. Se plantearán los objetivos a 
cumplir, los roles de los participantes, las líneas de acción, 
la planificación de la interacción con el resto de especialis-
tas implicados y los periodos temporales en los que todas 
estas acciones se irán realizando. Estas reuniones harán 
que el proceso de transición esté coordinado entre todos 
los profesionales y centrado en el paciente y su familia. El 
contenido de las reuniones debe quedar registrado, y su 
temporalidad debe plasmarse en un cronograma. El pa-
ciente y su familia deben estar informados del proceso de 
transición, y tener la posibilidad de dar su opinión sobre 
cómo debe realizarse.

A medida que el proceso de transición vaya avanzando, se 
irán añadiendo objetivos y actividades, del mismo modo 
que se irán modificando los diferentes roles profesionales 
en función de las necesidades que vayan surgiendo en re-
lación a la transición.
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4.2 Análisis de situación

4.2.1 Evaluación inicial

Una vez constituido el equipo de transición y antes de 
realizar ninguna otra actividad, debe realizarse una eva-
luación inicial de los elementos involucrados en la transi-
ción. Se evaluará la situación del paciente y su familia, de 
los profesionales relacionados con el paciente en el hos-
pital de pediatría y de los que se relacionarán en un fu-
turo desde el hospital de adultos. La evaluación también 
incluirá el análisis de las características de los hospitales 
de pediatría y de adultos, así como el funcionamiento y 
las interconexiones profesionales existentes en ambos en-
tornos sanitarios. Finalmente, se evaluarán las relaciones 
con la atención primaria de salud, el centro educativo del 
paciente y/o otros servicios vinculados al paciente y a su 
familia. Esta evaluación inicial permite definir y diseñar el 
proceso de transición de forma individualizada.

La evaluación de la situación psicosocial y académica del 
paciente permite detectar problemas que dificulten el 
proceso de transición y también aspectos facilitadores de 
dicho proceso. Deben tenerse en cuenta todos los factores 
que puedan influir en esta situación (teorías sociales, am-
bientales, y de cambios), ya que no sólo influye la enferme-
dad, sino también, el entorno familiar, social, asistencial, 
educativo y cultural. A estos factores ambientales, habría 
que añadir la disposición del paciente para adquirir nuevas 
conductas que promueven la salud, y la evaluación de las 
expectativas futuras que el paciente tiene sobre su enfer-
medad y su proyecto de vida. En el Anexo 1 se presenta un 
ejemplo de registro de habilidades en salud que puede ser 
muy útil para identificar la situación de partida, así como 
los temas que se requiere trabajar antes de la transferencia.

Según la complejidad de la situación podemos distinguir 
dos grupos de pacientes:

l Pacientes del grupo A: pacientes con enfermedad cró-
nica simple (por ejemplo, diabetes) en los que el ma-
nejo, tratamiento y seguimiento de la enfermedad es 
llevado y coordinado mayoritariamente por una sola es-
pecialidad clínica. Suelen ser pacientes autónomos que 
no tienen discapacidad intelectual o la presentan en un 
grado muy leve.

l Pacientes del grupo B: pacientes con enfermedad cró-
nica compleja en los que el manejo, tratamiento y se-

guimiento es llevado por múltiples especialistas. Suelen 
ser pacientes con una discapacidad intelectual grave, 
una situación neurológica complicada, una enfermedad 
degenerativa y/o usuarios de medidas técnicas domici-
liarias. Habitualmente no son autónomos y dependen, 
en gran medida, de la familia. Muchos de estos pacien-
tes sufren enfermedades poco frecuentes que dificultan 
aún más la transferencia a un hospital de adultos por la 
falta de experiencia en su manejo.

La evaluación inicial de la familia es igualmente impor-
tante. Se valorarán todos los aspectos que puedan inter-
ferir o facilitar la transición del paciente a la etapa adulta, 
así como el grado de sobreprotección sobre el paciente. 
Adicionalmente, se utilizarán cuestionarios psicosociales 
y socio-familiares para recoger toda la información rela-
cionada con problemas familiares, económicos o de cual-
quier otra índole que puedan repercutir en el proceso de 
transición.

La evaluación de los profesionales y de los hospitales 
permite conocer sus puntos fuertes y débiles, para poder 
diseñar la transición acorde a esas particularidades. El co-
nocimiento de la atención primaria y el centro educativo 
del paciente son factores relevantes para facilitar la adap-
tación del paciente y de su familia al entorno hospitalario 
de adultos.

4.2.2 Evaluaciones de seguimiento

A lo largo del proceso de transición, se realizarán evalua-
ciones periódicas del paciente, la familia y los profesio-
nales, para constatar que todo se esté desarrollando de 
forma fluida y de acuerdo a los objetivos fijados, o para 
detectar la necesidad de hacer modificaciones sobre el 
proceso planificado.

El número de evaluaciones será el necesario que garanti-
ce que el proceso de transición sea de calidad y acorde a 
las necesidades del paciente y de su familia. Se realizarán 
evaluaciones de los procesos formativos, de las activida-
des realizadas y del grado de capacitación que tienen tan-
to el paciente como su familia en relación al proceso de 
transición.

Una vez que el paciente haya sido transferido al hospital 
de adultos, los profesionales de pediatría evaluarán el gra-
do de adaptación de éste y de su familia al nuevo ambien-
te de adultos para identificar oportunidades de mejora.

Guía sobre la transición desde los cuidados sanitarios pediátricos a los de adultos en pacientes con enfermedades crónicas
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4.3 Profesional gestor  
de la transición

Los procesos de transición suelen ser largos en su duración, 
por lo que es recomendable la existencia de un profesional 
encargado de organizar toda la información y coordinar 
todo el proceso. Por este motivo, surge la figura del gestor 
de la transición, que es un miembro del equipo de transi-
ción, que actúa como persona de referencia del paciente y 
de su familia durante todo el proceso, y que hace de nexo 
de unión y coordinación entre todos los profesionales im-
plicados, pediátricos, de adultos o de atención primaria.

En función del tipo de paciente y de su situación, se deter-
minarán el perfil y las competencias del gestor de transi-
ción. Los pacientes pertenecientes al grupo A, tendrán un 
gestor de transición con un perfil profesional clínico-asis-
tencial (medicina o enfermería), mientras que el gestor de 
transición de pacientes que pertenecen al grupo B, tendrá 

un perfil de tipo más socio-asistencial (por ejemplo, traba-
jo social del hospital).

El gestor de transición, tendrá unas funciones generales a 
realizar en todos los procesos de transición, y otras especí-
ficas que dependerán de la situación del paciente (tabla 1).

Elementos necesarios para la transición

Tabla 1. Funciones del profesional gestor de transición.

Funciones generales

l 	Elaboración del plan de transición, junto con el resto del equipo de transición, y aseguramiento de que se realice acorde a lo 
planificado.

l 	Reflejar el comienzo y evolución del proceso de transición en la historia clínica del paciente.
l 	Interconsultas a otros profesionales del hospital, si es preciso.
l 	Coordinación y apoyo a otros profesionales implicados en el proceso (del hospital y del entorno social del paciente – escuela, 

servicios sociales, etc.-).
l 	Interlocución con el hospital de adultos del paciente y coordinación con la atención primaria de salud.
l 	Preparación de la documentación necesaria en el momento de la transferencia.
l 	Evaluación del proceso de transición.

l 	Establecimiento del rol referente del paciente y/o familia durante el proceso de transición.
l 	Educación sanitaria (empoderamiento en relación al tratamiento, toma de conciencia del propio cuerpo, de la sintomatología, 

identificación de circuitos sanitarios y de apoyo social y red, asesoramiento sobre cuestiones relacionadas con la adolescencia).
l 	Evaluaciones sistemáticas del paciente sobre habilidades en salud y capacidad de autogestión de la enfermedad durante el 

periodo de transición.
l 	Realización de simulacros de consultas en el entorno de adultos (role playing) y realizar devolutiva.

l 	Establecimiento del rol referente de la familia durante el proceso de transición.
l 	Coordinación interna de las diferentes especialidades clínicas que atienden al paciente.
l 	Acompañamiento psicosocial entorno a las posibles resistencias familiares hacia la transferencia.
l 	Realización de grupos de apoyo de padres con hijos/as en esta etapa.
l 	Asesoramiento y acompañamiento a la familia en relación a los recursos formativos, ocupacionales, laborales y de vivienda de 

la etapa adulta y gestiones y trámites derivados.
l 	Información sobre la incapacitación legal, si es necesario.

Funciones específicas para proceso de transición de pacientes del grupo A

Funciones específicas para proceso de transición de pacientes del grupo B
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4.4 Actividades de formación  
y capacitación de profesionales  
y pacientes
Un aspecto fundamental en el proceso de transición es el co-
nocimiento y las habilidades del equipo de transición. Todos 
los profesionales involucrados deben realizar formación en 
transición y en sistemas sanitarios de forma genérica; tam-
bién sobre la enfermedad específica de cada paciente (en al-
gunos casos serán complejas y/o poco frecuentes). El modo 
formativo será el que mejor se adapte a las características de 
los profesionales: charlas informativas individuales y colec-
tivas, folletos informativos, recursos en nuevas tecnologías, 
etc. Se intentará que sean los propios profesionales con 
experiencia en procesos de transición los que formen a los 
compañeros, así como pacientes y familiares.

De igual modo, se procederá a la formación y capacita-
ción del paciente y de su familia en el manejo de la enfer-
medad y en el proceso de transición. Se podrán realizar 
charlas individuales o colectivas, utilizar folletos informa-
tivos, facilitar páginas web de asociaciones de pacientes, 
adolescentes y adultos jóvenes, o utilizar cualquier otro 
medio o soporte. Los pacientes del grupo A recibirán una 
formación encaminada a capacitarlos para la gestión de 
su propia enfermedad, potenciar su autonomía y control 
sobre la enfermedad, sin excluir a la familia de este proce-
so. El proceso de transición de los pacientes del grupo B es 
más complejo y estará encaminado a asesorar y acompa-
ñar a la familia en todo lo que necesiten en esta nueva eta-
pa adulta. Se pondrán a disposición de la familia técnicas 
para gestionar la sobreprotección del paciente (en caso 
de que ésta se haya detectado en la evaluación).

Se realizarán evaluaciones periódicas mediante cuestio-
narios sobre la comprensión y conocimiento que los pro-
fesionales han adquirido sobre la enfermedad, el trata-
miento, las complicaciones presentes y futuras, el proceso 
de transición y los sistemas sanitarios. Del mismo modo, 
el paciente y su familia serán evaluados periódicamente 
para comprobar que van adquiriendo las capacidades ne-
cesarias para que la transferencia al hospital de adultos se 
realice de la forma más natural y suave posible.

4.5 Actividades de coordinación 
entre los equipos

La coordinación entre los especialistas del hospital de pediatría 

y los del hospital de adultos debe existir desde el inicio del pro-
ceso de transición. Se realizarán reuniones entre ambos para de-
batir los problemas y las dificultades del paciente, y asegurar una 
continuidad en la atención. Las reuniones pueden realizarse de 
forma presencial, telefónica, o por videoconferencia. El paciente 
y la familia serán informados de la existencia de estas reuniones 
para que sepan que su situación es conocida en el hospital de 
adultos. Se les facilitará el nombre y apellidos del profesional del 
hospital de adultos responsable de toda la información.

4.6 Consultas y seguimiento  
del paciente

4.6.1 Las consultas de transición

Otra actividad relevante en el proceso de transición es la 
consulta de transición. Es un encuentro entre el paciente, 
su familia y los especialistas del hospital de pediatría y el de 
adultos. El objetivo es permitir que, antes de la transferencia, 
el paciente conozca a los profesionales que lo atenderá en el 
futuro, facilitando así el proceso de transición. Los pacientes 
adolescentes pueden verse fuera de lugar en una consulta 
de adultos con pacientes de mucha mayor edad. Además, 
perciben las visitas médicas como muy rápidas y poco fre-
cuentes en comparación a las recibidas en el área pediátrica.

La consulta de transición debe tener en cuenta los si-
guientes aspectos: dar la bienvenida al paciente y su fa-
milia, presentar a todo el personal que le va a atender, 
dedicar un tiempo razonable al paciente y mostrar las ins-
talaciones donde será atendido (se recomienda que sean 
espacios dedicados sólo a los adolescentes o adultos jóve-
nes en proceso de transición o recientemente transferidos 
al hospital de adultos). Se intentará aumentar, en aquellos 
casos en los que sea necesario,  la frecuencia de las citas 
para aquellos pacientes que se encuentran en proceso 
de transición, (en relación a lo habitual en el hospital de 
adultos). Esta aproximación permitirá mejorar la confian-
za del paciente en el proceso de transición y asegurar la 
adherencia al tratamiento. El número de consultas de 
transición variará dependiendo de la situación de cada 
paciente y del grado de adaptación al entorno de adultos.

También puede ser oportuno que el gestor de transición 
realice una consulta telefónica con el paciente y con su 
familia al día siguiente de la primera consulta en el hos-
pital de adultos, de modo que se fomente la sensación de 
acompañamiento en este momento crucial.

Guía sobre la transición desde los cuidados sanitarios pediátricos a los de adultos en pacientes con enfermedades crónicas
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4.6.2 La consulta de cierre

Una vez realizada la transferencia al hospital de adultos, 
se realizará una última consulta de cierre en la que partici-
parán el paciente, su familia, el especialista del hospital de 
pediatría y el del hospital de adultos. Esta consulta, ayuda 
a dimensionar temporalmente el proceso de transición y 
supone el fin de la presencia del especialista del hospital 
de pediatría en las consultas futuras del paciente y de su 
familia. En los casos que se considere necesario, se valo-
rará retrasar esta consulta de cierre y realizar más visitas 
conjuntas entre profesionales de adultos y pediatría, para 
ayudar a gestionar posibles temores e incertidumbres del 
paciente y de su familia.

4.6.3 El seguimiento del paciente

Los profesionales del hospital de pediatría realizarán un 
seguimiento del paciente y de su familia hasta que se ten-
ga la certeza de que el proceso de transición se ha rea-
lizado con éxito y de que el paciente y su familia se han 
adaptado adecuadamente al nuevo ambiente. Si se de-
tectan problemas de adaptación al entorno de adultos, 
se continuarán realizando actividades de capacitación y 
apoyo al paciente y su familia. Si el paciente no cumple 
con el calendario de citas en el hospital de adultos, se hará 
una estrategia activa de búsqueda del paciente para iden-
tificar los factores asociados e iniciar un proceso de re-vin-
culación al hospital de adultos, si fuera necesario. Una vez 
que se haya completado el desarrollo y crecimiento del 
paciente y se tenga la certeza de que el paciente y su fami-
lia se han adaptado adecuadamente al nuevo ambiente, 
se dará por terminado el proceso de transición.

4.7 Actividades de soporte  
y documentación

Para facilitar el proceso de transición, el paciente y la fa-
milia contarán con un soporte telefónico del proceso de 
transición que estará disponible fuera de las horas de con-
sulta. Esto facilitará el contacto del paciente o de la familia 
con el hospital para la solución de dudas o cualquier otra 
consulta relacionada con el proceso de transición, en mo-
mentos horarios en los que las consultas del hospital no 
se realizan.

Para que el proceso de transición se desarrolle adecua-

damente, son necesarias una serie de actividades de so-
porte y de tipo documental. Tanto el inicio del proceso 
de transición, como su evolución y los cambios que se 
produzcan, deben quedar registrados en la historia clíni-
ca del paciente (tanto en el hospital de pediatría como en 
el de adultos, una vez que se ha realizado la transferen-
cia). Esto forma parte de la atención integral al paciente y 
será función del gestor de transición garantizar que este 
registro se produzca.

De igual modo, las interconsultas que se realicen entre 
profesionales, a propósito del proceso de transición, de-
ben gestionarse ágilmente para que se obtengan las res-
puestas a la mayor brevedad.

Antes del momento de la transferencia, la documentación 
del paciente y de su familia debe estar disponible en el 
formato y lugar adecuadosasegurando los aspectos éticos 
y de protección de datos. Serán necesarios, como mínimo, 
los siguientes documentos:

l Informe de alta médica actualizado.

l Informe de alta de enfermería.

l Copia de las pruebas o procedimientos realizados al pa-
ciente en el último año (para evitar posibles repeticio-
nes de pruebas al paciente una vez que sea transferido 
al hospital de adultos).

l Informe sobre el grado de preparación del paciente 
ante el proceso de transición: conocimiento de la enfer-
medad, herramientas de autocontrol, control de trata-
miento, etc.

l Informe sobre el grado de preparación de la familia ante 
el proceso de transición: dificultades encontradas, ini-
ciativas realizadas, etc.

l Informe psicosocial y educativo del paciente.

l Informe socio-familiar (incluyendo documentos legales 
sobre situaciones de tutela, patria potestad, etc. si los 
hubiera).

l Citas del paciente y de su familia en el hospital de adul-
tos (citas médicas, enfermería, psicología, profesores de 
hospital para pacientes menores de 16 años, y trabaja-
dores sociales).

Elementos necesarios para la transición
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4.8 Evaluación de calidad  
del proceso de transición

El proceso de transición, como cualquier actividad hospi-
talaria, debe evaluarse de forma periódica. Se recomien-
da, a tal fin, diseñar indicadores de calidad basados en los 
objetivos a alcanzar, y que orienten sobre la buena mar-
cha del proceso de transición.

La persona encargada de la evaluación será el gestor de 
transición y ésta incluirá el análisis del cumplimiento de 

los indicadores en aspectos propios del proceso de transi-
ción así como aspectos de satisfacción del paciente, de su 
familia y de los profesionales.

En base a los resultados de la evaluación de calidad, se 
podrán diseñar actividades de mejora del proceso de 
transición.

Todos estos aspectos y actividades se materializan en un 
plan de transición personalizado para cada paciente, que 
describimos a continuación.

Guía sobre la transición desde los cuidados sanitarios pediátricos a los de adultos en pacientes con enfermedades crónicas
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CAPÍTULO 5

Desarrollo del plan de transición

5

El plan de transición es la hoja de ruta a seguir para que la 
transferencia entre hospitales de un paciente determina-
do se realice con éxito. Es el diseño por escrito de un itine-
rario personalizado en función de la situación del paciente 
y de la familia y de las condiciones de los servicios sanita-
rios involucrados. Comienza antes de que el paciente sea 
transferido al hospital de adultos (fase pre-transferencia) y 
finaliza una vez que se ha constatado que la transferencia 
se ha realizado con éxito para el paciente, su familia y los 
profesionales involucrados (fase post-transferencia).

Debe reflejar varios aspectos:

l La creación de un equipo de transición.

l El nombramiento de un o unos gestores de transición, y 
las funciones que se les atribuyen.

l Un calendario de reuniones entre el equipo de transición 
y el paciente y su familia. Un cronograma donde se mar-
quen temporalmente las actividades que se van a realizar 
y un registro de las actividades que se han realizado.

l Un análisis de la situación inicial del paciente, familia y 
entorno asistencial pediátrico y de adultos, incluyendo 
los aspectos positivos y las áreas de mejora para que el 
proceso se desarrolle con calidad. La evaluación incluirá 
la atención primaria de salud y el entorno educativo del 
paciente. Las evaluaciones posteriores también deben 
realizarse y registrarse.

l Las acciones o actividades formativas y las orientadas a 
involucrar al paciente, su familia y los profesionales en 
el proceso de transición, a fomentar la autonomía del 
paciente y el autocontrol sobre su enfermedad.

l La coordinación prevista con los servicios de la comu-
nidad vinculados al paciente y a su familia que pueden 
resultar relevantes durante el proceso.

l Una evaluación de calidad del proceso de transición.

El diseño del plan de transición debe contemplar las si-
guientes fases (ver tabla 2):
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Tabla 2. Fases del plan de transición.

  1. Fase de pre-transferencia

1.1 	 Organizar equipo y designar gestor de transición
1.2 	 Organización del trabajo
	 l Calendario de reuniones de trabajo y cronograma del proceso de transición
	 l Hoja de registro de las actividades realizadas (Anexo 2)
1.3 	 Evaluación inicial
	 l Paciente y familia (Anexo 1)
	 l Profesionales de pediatría y de adultos
	 l Hospitales de pediatría y de adultos
	 l Interconexiones profesionales en ambos entornos sanitarios
	 l Relaciones con atención primaria de salud y el centro educativo del paciente
1.4 	 Planificación de objetivos y actividades (Anexos 4, 5 y 6)
1.5 	 Realización de actividades
	 l Soporte telefónico para el proceso de transición
	 l Hoja de actividad (Anexo 3)
		  u Reuniones de capacitación entre especialistas
		  u Información al paciente y familia
		  u Identificación del profesional responsable en el hospital de adultos
		  u Documentación al alta del hospital de pediatría (Anexo 7):
	 n Informe de alta médica y de enfermería
	 n Copia de las pruebas realizadas al paciente en el último año
	 n Informe grado preparación del paciente ante el proceso de transición
	 n Informe grado preparación de la familia ante el proceso de transición
	 n Informe psicosocial y educativo del paciente
	 n Informe socio-familiar
	 n Citas del paciente y de la familia en el hospital de adultos
	 l Consulta o consultas de transición
1.6 	 Evaluaciones sucesivas
	 l De la enfermedad y circunstancias del paciente y de la familia
	 l Del conocimientos y habilidades de profesionales, paciente y familia

3.1 	 Consulta de cierre
3.2 	 Seguimiento del paciente y de la familia
	 l Adaptación al entorno de adultos
	 l Cumplimiento del calendario de citas
3.3 	 Finalización del proceso de transición
3.4 	 Registro en la historia clínica del paciente
3.5 	 Evaluación del proceso de transición

4.1 Listado de verificación de actividades (Anexos 8 y 9)
4.2 Diseño de indicadores de calidad y cálculo periódico
4.3 Diseño de actividades de mejora

  2. Fase de transferencia

  4. Fase de evaluación del proceso de transición

  3. Fase de post-transferencia
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5.1 Fase de pre-transferencia

5.1.1. Organizar equipo y designar  
gestor de transición

En el momento que se plantea el proceso de transición 
para un paciente, se debe constituir un equipo de tran-
sición con los profesionales adecuados en función de las 
necesidades del paciente y de su familia. Se establecerán 
los roles de cada profesional, y podrán ser modificados 
durante el proceso de transición (ver apartado 4.1.2). Im-
plicación del equipo asistencial. El gestor de transición 
puede nombrarse en este momento, o cuando se realice 
el análisis inicial de la situación y se determine con más 
claridad quién es el profesional más adecuado para este 
fin.

5.1.2. Organización del trabajo

El calendario con las reuniones de trabajo se diseñará a la 
mayor brevedad, para que todos los profesionales puedan 
organizar su tiempo de la mejor manera posible. El cro-
nograma se diseñará y deberá incluir la información de la 
que se vaya disponiendo a medida que se desarrollen las 
actividades del proceso de transición. Se creará una hoja 
de registro de las actividades realizadas para ir anotándo-
las y facilitar su visualización y seguimiento (Anexo 2).

5.1.3. Evaluación inicial

Seguidamente se realizará una evaluación inicial de los ele-
mentos involucrados en la transición, que quedará registra-
da y guardada para futuras referencias y consultas.

Esta evaluación incluye lo siguiente:

l Paciente.

l Familia / Tutor o tutores legales.

l Profesionales relacionados con el paciente en el hospi-
tal de pediatría y los que se relacionarán en un futuro 
desde el hospital de adultos.

l Características de los hospitales de pediatría y de adultos.

l Funcionamiento e interconexiones profesionales que 
existan en ambos entornos sanitarios.

l Relaciones con la atención primaria de salud y el centro 
educativo del paciente.

l Otros servicios de la comunidad vinculados al paciente 
y a su familia que pueden resultar relevantes durante el 
proceso.

En el Anexo 1 se presenta un modelo de valoración.

5.1.4. Planificación de objetivos y actividades

Tras la evaluación inicial se determinarán los objetivos, las 
actividades a realizar, quiénes serán los responsables de 
dichas actividades y a quiénes irán dirigidas. Se diseñará 
el plan formativo y de capacitación; el formato, el conteni-
do, el calendario, a quién va dirigida la formación y quié-
nes serán los formadores. Igualmente se diseñarán hojas 
individuales para actividad con la información relevante 
en cada caso (Anexo 3). Esta parrilla sirve, por ejemplo 
para la planificación de actividades grupales conjuntas, 
dirigidas a pacientes y familiares, con participación de 
profesionales del hospital pediátrico y el de adultos, sien-
do ajustada la periodicidad de las mismas al volumen de 
pacientes derivados (por ejemplo, una sesión bimensual).

Es necesario, de cara a la planificación, tener muy en cuen-
ta la edad del adolescente cuando se efectúa la transfe-
rencia. En los anexos, se presentan 3 protocolos de transi-
ción al hospital de adultos, en función de la edad a la cual 
se empieza a preparar el paciente: 12-13 años (Anexo 4), 
14-16 años (Anexo 5), y 17-18 años (Anexo 6).

5.1.5. Realización de actividades

Una de las primeras actividades del proceso de transición 
es facilitar al paciente y la familia un soporte telefónico 
para el proceso de transición que estará disponible fuera 
de las horas de consulta.

Las actividades incluirán las del plan formativo, y todas las 
propuestas y decididas en las reuniones del equipo de transi-
ción. Una vez que la actividad se ha realizado, deberá quedar 
registrada en la hoja de registro de actividades (Anexo 2).

Dentro de las actividades se deben incluir las siguientes:

l Reuniones de capacitación entre especialistas del hos-
pital de pediatría y de adultos.
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l Información al paciente y a su familia de la existencia 
de las reuniones de capacitación entre especialistas e 
identificación del profesional del hospital de adultos 
responsable de toda la información del paciente.

l Preparación de la documentación al alta del hospital 
de pediatría. Idealmente se debería realizar un solo 
informe de alta que englobe toda la información del 
paciente, sin embargo, esto resulta difícil en pacien-
tes atendidos por múltiples especialistas. En cualquier 
caso, la documentación que se entrega al paciente y a 
su familia al abandonar el hospital pediátrico y que se 
envía al hospital de adultos es la siguiente (Anexo 7):

✔	Informe de alta médica con la información  
	 actualizada.

✔	Informe de alta de enfermería.

✔	Copia de las pruebas o procedimientos realizados  
	 al paciente en el último año (para evitar posibles  
	 repeticiones de pruebas al paciente una vez que  
	 sea transferido al hospital de adultos).

✔	Informe sobre el grado de preparación del paciente  
	 ante el proceso de transición: conocimiento de la  
	 enfermedad, herramientas de autocontrol,  
	 control de tratamiento, etc.

✔	Informe sobre el grado de preparación de la  
	 familia ante el proceso de transición: dificultades  
	 encontradas, iniciativas realizadas, etc.

✔	Informe psicosocial y educativo del paciente.

✔	Informe socio-familiar (incluyendo documentos  
	 legales sobre situaciones de tutela, patria  
	 potestad, etc., si los hubiera).

✔	Citas del paciente y de su familia en el hospital  
	 de adultos (citas médicas, enfermería, psicología,  
	 profesores de hospital para pacientes menores  
	 de 16 años y trabajo social).

l Consulta o consultas de transición.

5.1.6. Evaluaciones sucesivas

Durante esta fase se realizarán cuantas evaluaciones se 

consideren necesarias para garantizar el proceso de tran-
sición. Se incluyen:

l Reevaluaciones de la enfermedad y circunstancias del 
paciente y de su familia.

l Evaluación de los conocimientos y las habilidades que 
los profesionales, el paciente y su familia, han adquirido 
durante la transición.

l Evaluación del paciente y de su familia previa al mo-
mento de la transferencia.

5.2 Fase de transferencia

La transferencia es el momento dentro del proceso de 
transición en el que el paciente pasa a ser responsabilidad 
del especialista de referencia del hospital de adultos.

En esta fase, es fundamental asegurar que las estrategias 
de comunicación entre los profesionales, el paciente y su 
familia, funcionan de forma adecuada, centrándose en 
asegurar que el equipo y profesional receptor realmente 
ha recibido al paciente.

Es necesario asegurar que la fase de acompañamiento, que 
asegura una buena acogida, consta en la historia clínica.

5.3 Fase de post-transferencia

Una vez realizada la transferencia al hospital de adultos, 
es oportuno realizar una consulta telefónica programada 
para explorar la vivencia de este primer contacto. También 
se realizará la consulta de cierre por parte del especialista 
del hospital de pediatría. En los casos que sea necesario, 
se valorará retrasar dicha consulta de cierre.

Los profesionales del hospital de pediatría realizarán un 
seguimiento del paciente y de su familia durante la fase 
post-transferencia, en relación a la adaptación al entorno 
de adultos y al cumplimiento del calendario de citas en el 
hospital de adultos. En caso de detectarse alguna inciden-
cia, se diseñará una estrategia orientada a solucionarla.

Cuando la adaptación al proceso de transición se haya 
realizado, se producirá la finalización del proceso de tran-
sición y se registrará este momento en la historia clínica 
del paciente.
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5.4 Fase de evaluación  
del proceso de transición

Como mecanismo de garantía de calidad del proceso de 
transición, es conveniente utilizar un listado de verifica-
ción de actividades clave en el proceso de transición. En 
el Anexo 8 se puede consultar un listado de verificación 
para asegurar que los profesionales implicados en el pro-
ceso de transición han aplicado las recomendaciones des-
critas en la presente guía. En el Anexo 9 se presenta un 
ejemplo de lista de comprobación final sobre las acciones 

claves que han pasado con el paciente y su familia, desde 
la perspectiva del paciente.

Se diseñarán indicadores de calidad basados en los 
objetivos a alcanzar y que orienten sobre la buena 
marcha del proceso de transición (incluir indicadores 
de proceso y de satisfacción del paciente, familia y 
profesionales). El gestor de transición calculará estos 
indicadores de forma periódica para evaluar su cum-
plimiento. En base a los resultados se diseñarán activi-
dades de mejora.
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CAPÍTULO 6

Marco conceptual de la transición

6

l Es fundamental contar con el apoyo institucional del 
hospital de pediatría y del de adultos para que el pro-
ceso de transición de los pacientes pueda realizarse de 
forma integrada en la asistencia del paciente. Este apo-
yo debe ser formal y real.

l Es necesaria la implicación activa, formativa y organizati-
va de todos los profesionales participantes en el proceso 
de transición, para que cada uno aporte, en la medida 
que permita el entorno de cada hospital, una atención 
continuada de calidad y satisfactoria para el paciente y su 
familia en este momento de gran trascendencia.

l Es vital la formación, participación e implicación de pa-
cientes y familiares en este viaje compartido.

l Es imprescindible contar con un gestor de transición 
que garantice el desarrollo del proceso. Será el referen-
te tanto del paciente y su familia, como de los profesio-

nales de ambos hospitales implicados en el proceso de 
transición. El perfil profesional del gestor de transición 
será el que más se adecue a las necesidades del pacien-
te y de sus padres o tutores legales.

l Es necesario conseguir un grado de comunicación y en-
tendimiento entre los profesionales de los hospitales de 
pediatría y los de adultos, para asegurar los cuidados de 
calidad de manera continuada.

l Se necesita la implicación del entorno educativo del 
paciente, así como la colaboración con asociaciones de 
enfermos y juveniles, más allá de documentos y planes 
de salud.

l El paciente con enfermedad crónica debe alcanzar 
la edad adulta en unas condiciones óptimas que per-
mitan, según su situación particular, una igualdad de 
oportunidades con sus iguales.
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ANEXO 1
Registro de habilidades en salud

Fuente: Great Ormond Street Hospital [http://www.gosh.nhs.uk/parents-and-visitors/advice-when-youleave/transition-adult-services]

l 	Mi condición médica 

l 	Soy capaz de describir mi estado 

l 	Puedo describir mi diagnóstico y los tratamientos 

l 	Soy consciente de cualquier alergia que tengo  
y de cómo gestionarla

l 	Tengo un registro de salud personal  
(en papel o electrónico)

l 	Soy capaz de preparar las preguntas  
para los profesionales de la salud

l 	Puedo responder las preguntas de los profesionales  
de la salud

l 	Conozco mi peso y mi altura 

l 	Mantengo un diario con todas mis citas  
y sé reprogramarlas en caso de necesidad

Apoyos

l 	Conozco cuáles son mis apoyos personales 

l 	Tengo información de grupos de apoyo entre iguales 

l 	Sé contactar con programas de apoyo educativo  
o de formación profesional adecuados

Medicaciones y tratamientos

l 	Conozco mi medicación, para qué es y si existen  
efectos secundarios

l 	Soy responsable del suministro de medicamentos, 
incluyendo el pedido y pago

l 	Puedo conseguir una receta y soy responsable  
de tomar mi medicación.

l 	Soy responsable de mi necesidad de tratamiento incluyendo 
la organización de cualquier pago

Bienestar

l 	Conozco mis restricciones en actividades físicas y de ocio 

l 	Conozco los beneficios de tener un buen cuidado de mí mismo 

l 	Conozco cómo afectaran las drogas / alcohol a mi condición 

l 	Conozco dónde conseguir información sobre salud sexual

Habilidades en salud Totalmente 
capacitado

Necesito 
trabajarlo

Fecha en que  
lo consigo

l 	Sé cuando buscar ayuda médica, incluso  
en caso de urgencia

l 	Sé con quién contactar para consejo de tratamiento  
médico, incluso urgencias médicas o fuera de horas

l 	Tengo mi propia tarjeta sanitaria

l 	Conozco el objetivo y cómo utilizar mi pulsera  
de alerta médica (si es oportuno)

Pedir ayuda
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ANEXO 2
Hoja de registro de actividades

Nombre de actividadNúmero  
actividad

Fecha  
de actividad

1

2

3

4

5

6

7

8

9

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

25

26

27

28
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ANEXO 3
Hoja de actividad

Hoja de actividad

Nombre de la actividad

Responsable de impartir  
la actividad

A quién va dirigida  
la actividad

Fechas de la actividad

Objetivos  
de la actividad

Contenido  
de la actividad

Número de plazas  
para la actividad

Número de asistentes  
a la actividad

Se ha realizado evaluación  
de la actividad

Comentarios
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								         	   	              Fecha

ANEXO 4
Protocolo de transición al hospital de adultos:  
12 - 13 años de edad

Grado de autonomía para el cuidado de su salud

l 	Se ha explicado la transición al paciente y a su familia.

l 	El paciente comprende las características de su enfermedad y su tratamiento.

l 	El paciente puede enumerar toda la medicación que toma.

l 	El paciente comienza a manejarse solo durante algunas fases de la visita médica.

l 	El paciente comienza a hacerse responsable de la medicación y de las medidas de tratamiento diarias.

Educación y ocio

l 	Comentar las limitaciones que percibe en sus actividades de educación y de recreo.

l 	Asegurarse de que realiza actividad física de forma habitual.

l 	Tiene una lista de aficiones y actividades de interés.

Educación sexual y estilo de vida

l 	Comentar los cambios de la pubertad y cómo puede afectar a su enfermedad.

l 	Comentar fuentes de información sobre sexualidad y pubertad para el paciente y los padres.

l 	Educación sobre uso de tabaco, alcohol y drogas.

Aspectos psicosociales

l 	Hablar sobre la imagen corporal y las preocupaciones relacionadas con la dieta, el ejercicio  

y la pérdida o ganancia de peso.

l 	Hablar sobre actividades sociales y la relación con compañeros.

l 	Valorar la necesidad de apoyo.

Padres/Tutores

l 	Advertirles del proceso de transición al hospital de adultos.

l 	Advertirles de la conveniencia de que el adolescente vaya tomando la responsabilidad  

de sus cuidados.

l 	Proporcionarles la posibilidad de hablar de sus sentimientos acerca de la pérdida de control  

sobre el adolescente y sus temores sobre el futuro.
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ANEXO 5
Protocolo de transición al hospital de adultos: 
14 - 16 Años de edad

Grado de autonomía para el cuidado de su salud

l 	El paciente tiene un buen conocimiento de su enfermedad y su tratamiento.

l 	Es capaz de explicar su historia clínica.

l 	El paciente puede enumerar toda la medicación que toma y sus dosis.

l 	Es responsable de sus propios cuidados la mayor parte del tiempo.

l 	Habla directamente con el equipo médico sobre sus preocupaciones.

l 	Es capaz de acudir por su cuenta a consulta si lo considera necesario.

Educación y ocio

l 	Puede expresar sus objetivos de educación, trabajo o estudios.

l 	Asegurarse de que realiza actividad física de forma habitual.

l 	Tiene una lista de aficiones y actividades de interés.

Educación sexual y estilo de vida

l 	Comentar formas de manejo de la presión social y ambiental.

l 	Animarle a consultar las dudas de cómo puede afectar su enfermedad  

o su tratamiento su conducta sexual.

l 	Informar de fuentes de información sobre planificación familiar.

l 	Comentar riesgos de hábitos nocivos y conductas de riesgo.

Aspectos psicosociales

l 	Comprobar que se comporta y habla de acuerdo a su edad y situación.

l 	Proporcionarle la posibilidad de hablar de sus miedos y deseos.

l 	Proporcionar sistemas de apoyo extrafamiliar si son necesarios.

Padres/Tutores

l 	Pérdida progresiva de la responsabilidad del tratamiento.

l 	Son conscientes del proceso de transición y de su responsabilidad en el mismo.

l 	Permiten al paciente asumir la propiedad de sus cuidados de salud.
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ANEXO 6
Protocolo de transición al hospital de adultos: 
17 - 18 años de edad

Grado de autonomía para el cuidado de su salud

l 	Adquiere una responsabilidad cada vez mayor sobre su salud

l 	Se le explica dónde, cómo y quién facilita la atención a los pacientes adultos

l 	Comprende perfectamente su enfermedad y tratamiento

l 	Es capaz de obtener la medicación y los equipos necesarios

l 	Sabe contactar con el equipo médico ante cualquier problema

Educación y ocio

l 	Tiene unos objetivos realistas

l 	Conoce los sistemas de apoyo educacional y cómo acceder a ellos

l 	Hablar sobre vocaciones y opciones de trabajo

l 	Mantiene ejercicio físico regular

Educación sexual y estilo de vida

l 	Informar sobre consejo genético, enfermedades de transmisión sexual  

y problemas de fertilidad

l 	Uso de tabaco, alcohol y drogas: impacto sobre la enfermedad e interacciones con sus tratamientos

Aspectos psicosociales

l 	Comprobar que se comporta y habla de acuerdo a su edad y situación

l 	Proporcionarle la posibilidad de hablar de sus miedos y deseos

l 	Comentar posibilidad de problemas de salud mental (depresión)

Padres/Tutores

l 	Comprenden la necesidad de que el paciente asuma la máxima responsabilidad sobre su salud

l 	Comprende el cambio de cuidador a persona de soporte

l 	Preguntar su opinión y sus temores sobre el proceso de transición
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ANEXO 7
Documentación en el momento  
de la transferencia

Informe de alta médica

Informe de alta de enfermería

Copia pruebas/procedimientos realizados en el último año

Informe del grado de preparación del paciente ante la transición

Informe del grado de preparación de la familia ante la transición

Informe psicosocial y educativo del paciente

Informe socio-familiar

Citas del paciente y de la familia en el hospital de adultos:

l 	Citas médicas

l 	Cita de enfermería

l 	Cita de psicología

l 	Cita con profesores de hospital (pacientes <16 años)

l 	Cita de trabajo social

l 	Otras citas:

Otros (especificar)

     Documento Comprobación
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Estado     Acciones de los equipos de atención

ANEXO 8
Listado de verificación  
para profesionales implicados

Constitución de equipo de transición

Nombramiento de gestor de transición

Registro en historia clínica del inicio del proceso de transición

Calendario de reuniones de trabajo

Hoja de registro de actividades realizadas

Cronograma del proceso de transición

Evaluación inicial

l 	Paciente

l 	Familia

l 	Profesionales involucrados

l 	Hospital de pediatría

l 	Hospital de adultos

l 	Funcionamiento profesional

l 	Atención primaria

l 	Entorno educativo del paciente

Determinación de objetivos

Diseño de plan de formación

Diseño de actividades

Facilitación a paciente/familia de teléfono de soporte del proceso de transición

Realización de la formación

Realización de actividades

Reunión de capacitación entre especialistas de pediatría y adultos

Evaluación del grado de conocimiento del paciente/familia del nombre del

especialista de adultos a cargo del paciente

Documentación preparada al alta pediátrica

Se ha realizado una o más consultas de transición

Evaluaciones sucesivas (fechas)

l 	Fecha 1:

l 	Fecha 2:

l 	Fecha 3:

l 	Fecha 4:

Transferencia

Consulta de cierre

Seguimiento post-transferencia

Problemas de adaptación

Estrategia de solución del problema adaptativo

Incidencia de incumplimiento de citas

Estrategia de solución de incumplimiento de citas

Finalización del proceso de transición

Registro en historia clínica del final del proceso de transición
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ANEXO 9
Lista de comprobación final para el proceso  
de transferencia al hospital de adultos

1. El equipo médico acuerda con el paciente y la familia la transferencia

2. Información escrita sobre el hospital de adultos

3. Informe completo sobre la historia del paciente

4. Copia de los últimos resultados de pruebas

5. Primera visita al hospital de adultos

6. Se asume que los ingresos sucesivos serán en el hospital de adultos

7. Última visita en el hospital pediátrico

8. Transición completa

     Acciones con el paciente y la familia Fecha

Modificado del Protocolo de Transición a la Unidad de Adultos. Unidad Multidisciplinar de Fibrosis Quística.  
Hospital Infantil Universitario La Paz. Madrid.





El impacto que produce la hospitalización en los niños, las niñas, los adolescentes y sus 
familiares, necesita de una Estrategia de atención centrada en el paciente y su familia. 

Coincidiendo con el 25 aniversario de la Carta Europea de los Niños Hospitalizados, la Obra 
Social ”la Caixa”, con la colaboración y el soporte metodológico del Instituto Universitario 
Avedis Donabedian, promovió el desarrollo del Proyecto colaborativo “Miremos por sus de-
rechos con ojos de niño: Mejora del bienestar emocional en pediatría”.

Fruto de esta iniciativa multicéntrica y pionera ha sido la elaboración consensuada de 5 
Guías dirigidas a los profesionales. Todas ellas han tenido un proceso previo de implemen-
tación tutelada que ha permitido su adaptación a las diferentes realidades de la atención 
pediátrica. En todo el proceso se ha contado siempre con la generosa participación de pro-
fesionales, pacientes y familiares.

Títulos de la colección Mejora del bienestar emocional en pediatría:

• GUÍA 1: Guía de valoración emocional y acompañamiento en pediatría

• GUÍA 2: Guía de soporte emocional para niños y adolescentes en situación 
   de enfermedad avanzada y fin de vida

• GUÍA 3: Guía de presencia de los padres en unidades especiales UCI

• GUÍA 4: Guía para el manejo del dolor en pequeños procedimientos en pediatría

• GUÍA 5: Guía sobre la transición desde los cuidados sanitarios pediátricos 
   a los de adultos en pacientes con enfermedades crónicas

Finalmente, destacar que este proyecto fue seleccionado y presentado como buena práctica 
en el marco de la Conferencia de Creciendo con los derechos de los niños, organizada por el Con-
sejo de Europa en el año 2014.


