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La transicié de l'adolescéncia a l'edat adulta és un periode desafiant i emocionant per als joves, alhora que
complex, pero per als que viuen amb malalties croniques, aquest pas pot ser encara més dificil i ple d’incertesa.
Als conflictes propis de l'edat tant a nivell fisic com psicologic s’hi afegeixen el fet de conviure amb certes
limitacions, la incertesa del futur, la sobreproteccié de 'entorn i la necessitat de fer-se responsables de la seva
cura®. Tot aix0 suposa que en aquest periode 'acompanyament d’aquests pacients hagi d’anar més enlla de
'atencié médica: implica un enfocament integral que abordi tant les necessitats fisiques com emocionals dels
adolescents i del seu entorn.

Al llarg de la infancia aquests joves han estat acostumats a un sistema d’atencié médica centrat en les seves
necessitats especifiques i en les de les seves families o entorn, en un ambient conegut i sovint familiar i protec-
tor. Les families o I'entorn han portat el pes de la responsabilitat de la malaltia, de les consultes i dels diversos
procediments diagnostics i terapeutics. En arribar a 'edat adulta, els nois i les noies que no tenen discapacitat
intel-lectual s’enfronten a la perspectiva d’assumir la responsabilitat de la seva propia atencié medica, prendre
decisions importants sobre la seva salut i adaptar-se a un nou entorn médic desconegut fins al moment.

Jafa uns anys que s’ha posat en evidencia la necessitat d’establir programes de transicié que facilitin el cami
cap a l'autonomia dels pacients envers les seves malalties i el seu futur?2. La transicié no és un acte, siné un
procés d’evolucio d’una atencié de salut centrada en linfant i la seva familia a una altra d’orientada a l'adult.
Aquest procés ha de ser planificat, progressiu i consensuat, i comporta uns anys de preparacio de l'adolescent
i la familia, el moment de la transferéncia de centre o de professionals i el seguiment de la integracioé a l'equip
d’adults.

Es evident que no tots els adolescents amb malalties croniques han de fer el mateix cami i que aquest dependra
de les necessitats mediques i la situacié personal de cadascu®®. Les diferents complexitats de les malalties
croniques fan que tant els requeriments de professionals com el desti final sigui variable ®. Aixi mateix, en el
cas de pacients amb discapacitat intel-lectual en els quals ja es preveu que no assoliran un grau d’autonomia
suficient, lacompanyament en el procés de canvi de centre i especialistes es continuara fent amb la familia o
els cuidadors. Quan es tracta d’un pacient en situacié propera de final de vida es valora de forma individual
amb els equips de pal-liatius quina és la millor opcio.

En qualsevol cas, per a la majoria de nois i noies el primer pas per a una bona experiéncia de transicio és el
desenvolupament d’habilitats per la propia cura de salut i l'autogestio de visites i tractaments. Aixo inclou
ensenyar-los a entendre la malaltia, ocupar-se de la medicacié, reconeixer signes d’empitjorament i saber
buscar ajuda quan sigui necessari. Els programes de transicié comencen cap als 12-14 anys amb la preparacio
que dura en diferents etapes fins als 16-18 anys. Per dur a terme aquest suport cal comptar, d’una banda,
amb professionals que liderin el programa, sovint infermeres capacitades, i d’'una altra, amb materials i qlies-
tionaris adaptats a les diferents edats. Aixi es fan possibles tant les tasques educatives com la identificacié de
possibles interferencies, com ara problemes de salut mental, conductes de risc o disminucié de I'adheréncia
al tractament que requeriran de la participacio de psicolegs per donar-los suport. Al mateix temps hem de
treballar amb les families, sovint expertes, perqué deixin pas a 'autonomia de l'adolescent.
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Es important que els professionals d’atencié primaria participin en la transicié, fins i tot en els adolescents amb
malalties complexes que necessiten cures molt especialitzades’. A més d’atendre les necessitats generals de
cures (vacunacioé, anticonceptius, etc.), poden proporcionar als adolescents i adults joves i les seves families
una relacid de continuitat que pot ser molt beneficiosa en la seva evolucié.

Quan s’apropa l'edat de la transferéncia és imprescindible una bona planificacié amb una revisié de la situacio
feta pels diferents especialistes de 'equip multidisciplinari, una bona comunicacié amb l'equip d’adults i una
programacio estratificada del procés. Tant el pacient com el seu entorn n’han d’estar assabentats i conformes,
i prendre part en la presa de decisions; per aix0 sén Utils els qliestionaris que reflecteixen la bona preparacio
dels adolescents®. El desti de la transferencia pot variar en funcié de la situacié especifica de cada individu i
de l'entorn, i sovint requereix de bona comunicacié amb els recursos del territori. Aquest és, potser, un dels
moments més complexos, ja que es passa d’un entorn conegut i segur a un nou entorn per descobrir i sovint
més preparat per a pacients de més edat que per a adults joves.

Un cop feta la transferéncia queda una fase molt important que és la integracié al servei d’adults, que durara
entre un i tres anys. La transicid només es completa quan els joves estan integrats i funcionen amb total
competencia dins del servei d’adults.

A Catalunya ja hi ha iniciatives, com ara el programa Som-hi de 'Hospital Universitari Vall d’Hebron, en que
s’han treballat materials i qliestionaris per a les diferents edats i es disposa d’un equip de professionals que
en les diferents especialitats assumeixen les responsabilitats de vetllar pel compliment dels objectius i la
resolucio dels problemes, i per assegurar una bona experiéncia en tot el procés. Altres centres, com ['Hospital
Sant Joan de Déu d'Esplugues de Llobregat (programa A10), I'Hospital Parc Tauli, I'Hospital Germans Trias i
Pujol i l'Hospital de Sant Pau també disposen de programes de transicio.

En resum, la transicié dels adolescents amb malalties croniques a I'edat adulta és un moment critic que reque-
reix una atencié acurada i una col-laboracié efectiva entre pediatres, pacients i families. En centrar-nos en el
desenvolupament d’habilitats d’autocura, brindar suport emocional i coordinar una atencié integral, podem
ajudar aquests joves a navegar amb éxit aquest periode de canvi i empoderar-los perqué assoleixin el seu
maxim potencial en la vida adulta. Els equips pediatrics exercim un paper crucial en preparar els nostres
pacients brindant orientacié, educacio i suport tant als joves com a les families.
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