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Importancia 
de una 
transición 
fluida:

	› Una transición bien planificada de la atención y el apoyo proporcionados principalmente en un entorno 
familiar o doméstico a la autogestión independiente lejos del apoyo familiar puede ser difícil para un 
estudiante. 

	› El apoyo de planificación anticipada proporcionado en este paquete puede respaldar la política del 
reumatólogo pediátrico actual a un proveedor de atención sanitaria para adultos, que es un componente 
crucial de la atención sanitaria para adolescentes y adultos jóvenes.

	› En comparación con los pacientes adultos, los pacientes pediátricos con lupus corren el riesgo de 
presentar mayores tasas de complicaciones y mortalidad por su enfermedad. 

	› Al comprender los preparativos necesarios para una transición exitosa de la atención, los proveedores de 
atención sanitaria escolar pueden ser una ventaja durante este proceso. 

Establecer 
una base 
sólida: 
Rol del 
proveedor 
de atención 
sanitaria 
escolar

	› El proveedor de atención sanitaria de la escuela puede apoyar la transición anticipada de un estudiante 
del apoyo familiar a la autogestión independiente en coordinación con los cuidadores y/o el médico del 
estudiante en la adolescencia temprana del estudiante.  Esta herramienta está diseñada para que la use el 
proveedor de atención sanitaria de la escuela para facilitar una transición sin problemas.

	› Desde una perspectiva clínica, la política real de transición de la atención del reumatólogo pediátrico del 
estudiante a un reumatólogo de adultos puede ser abordada por separado por el médico del estudiante en 
coordinación con el estudiante y los cuidadores.

	› La transición del Plan de atención informará a los cuidadores y estudiantes sobre

•	 Cuándo se espera que el estudiante haga la transición a un proveedor adulto

•	 Próximos cambios en la toma de decisiones sanitaria y la responsabilidad que ocurrirá a medida que el 
estudiante ingrese al sistema de adultos

•	 Recursos y planificación para una autogestión exitosa e independiente

•	 Estrategias para mejorar el afrontamiento y el manejo del estrés

	› Si bien estos cambios se llevarán a cabo principalmente fuera del entorno escolar, los proveedores de atención 
sanitaria escolar pueden ayudar a los estudiantes durante este proceso fomentando la autonomía de los graduados 
en sus interacciones con los estudiantes y preguntándoles sobre los cambios en su atención sanitaria.

Diferencias 
entre las 
visitas a la 
clínica de 
adultos y 
pediátrica:

	› En comparación con las visitas pediátricas, las visitas a la clínica para adultos suelen ser significativamente 
más cortas, con una mayor duración entre las visitas al consultorio. 

	› Se espera que el estudiante, en lugar de los cuidadores, transmita información al médico. 

	› El estudiante tendrá más responsabilidad en la programación de citas que en las clínicas pediátricas, y se 
harán menos adaptaciones para las citas tarde o cuando no se presente.

	› Los proveedores de atención sanitaria y los cuidadores de la escuela pueden ayudar a preparar a los 
estudiantes para estos cambios ayudándolos a desarrollar habilidades de gestión independientes como:

•	 hablar directamente con el médico en las visitas al consultorio

•	 actualizar a los proveedores de atención sanitaria de la escuela, bajo la supervisión de los cuidadores, 
sobre cualquier cambio que deba ocurrir en su plan de atención/medicamentos, así como ser el que 
inicie la toma de dosis regulares de medicamentos.

Hoja informativa para el proveedor 
de atención sanitaria escolar sobre la 

transición de la atención de los estudiantes 
de la atención pediátrica a la de adultos
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Habilidades 
del 
estudiante 
necesarias 
para el éxito:

	› Los estudiantes adultos jóvenes deberán ser capaces de:

	» surtir recetas 

	» adherirse al régimen de medicación sin indicaciones del cuidador(es)

	» aprender a programar citas 

	» saber qué hacer si tienen un problema entre citas

	› Los proveedores de atención sanitaria escolar pueden ayudar a facilitar la adquisición de estas habilidades al:

	» Preguntar sobre el régimen de medicamentos de un estudiante al propio estudiante, en lugar de hablar 
por defecto con el (los) cuidador (es)

	» en situaciones en las que un estudiante debe recibir medicamentos en la escuela, anime al estudiante a 
hacerse cargo del horario de medicamentos, en lugar de depender de las indicaciones 

	» preguntar al alumno si conoce la dosis del medicamento y por qué lo toma en un esfuerzo por 
estimular una mayor comprensión de la propia salud del alumno

	› Más específico para el LES que para otras enfermedades crónicas, es posible que un estudiante también 
necesite saber:

	» dónde ir para las infusiones y cómo programar esas citas, ya que es posible que no se realicen en la 
oficina habitual

	» cómo/cuándo hacerse análisis de laboratorio y estudios por imágenes cuando sea necesario

	» cómo comunicarse con su equipo de proveedores y mantenerlos informados y actualizados

	› Aunque estos requisitos ocurren fuera de los entornos de la oficina y la escuela, es útil que los proveedores 
de atención sanitaria de la escuela conozcan este componente del manejo de enfermedades.

Seguro de 
salud:

	› El seguro juega un papel importante en el manejo de enfermedades y proporciona otra área en la que los 
proveedores de atención sanitaria escolar pueden ayudar a estimular la conversación. 

	› Las fallas en el seguro causan con frecuencia grandes interrupciones en la atención del paciente, 
con acceso reducido a especialistas, incapacidad para realizar los análisis de laboratorio necesarios e 
incapacidad para pagar los medicamentos. 

	› La interrupción de la cobertura del seguro contribuye a brotes de enfermedades, hospitalizaciones y 
peores resultados. 

	› A medida que los estudiantes se convierten en adultos jóvenes, este es un momento en el que a menudo 
se ven obligados a determinar su propia cobertura de seguro y es posible que ya no dependan de su(s) 
cuidador(es). 

	› Si bien no es responsabilidad del proveedor de atención sanitaria de la escuela ayudar a un estudiante a 
obtener un seguro, un proveedor de atención sanitaria de la escuela puede preguntar si un estudiante ha 
considerado la cobertura de seguro después de graduarse o cumplir 18 años. Esto creará una verificación 
de seguridad adicional para disminuir las posibilidades de interrupciones en la cobertura. Si es necesario, 
los estudiantes pueden/deben ser referidos a los recursos de la comunidad para que los ayuden a 
determinar las opciones. 

Garantizar el 
conocimiento 
de los 
estudiantes 
sobre el 
lupus:

	› Para asegurar que los estudiantes puedan cuidar de su enfermedad por sí mismos, los estudiantes 
necesitan conocimiento y comprensión de 

	» qué es el lupus, cómo les ha afectado clínicamente y qué medicamentos deben tomar para ello

	» qué otros especialistas ven regularmente 

	» con qué frecuencia requieren laboratorios de monitoreo y cualquier alergia a medicamentos o 
reacciones adversas a medicamentos que hayan experimentado

	› Los proveedores de atención sanitaria de la escuela pueden verificar si los estudiantes entienden esta 
información preguntándoles al respecto. 

	» en estudiantes más jóvenes, comience con preguntas sobre cuál es su enfermedad y qué síntomas ha 
causado. 

	» a medida que los estudiantes avanzan en la escuela secundaria, el proveedor de atención sanitaria de la 
escuela puede hacer preguntas más detalladas.

	» Los formularios que se pueden editar con el tiempo pueden ser útiles para rastrear esta información.
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Seis elementos básicos de la transición  
de la atención pediátrica a la atención de adultos, 

cronograma y lista de verificación para  
el proveedor de atención sanitaria escolar

Práctica Edad Actividad Actor Momento

1. Planificación de 
transición

12  
a  

14

Ayudar al estudiante y a los cuidadores a completar 
el plan de transición adjunto y discutir con el 
estudiante y los cuidadores en preparación para las 
conversaciones con los médicos del estudiante.

Nota: esta actividad no pretende reemplazar ninguna 
política de transición clínica de atención vigente en el 
consultorio de un médico individual.

Proveedor 
de atención 
sanitaria 
escolar

Anualmente al inicio 
de cada año escolar.

2. Seguimiento y 
monitoreo

14  
a  

18

Realizar un seguimiento del progreso de la 
preparación para la transición del estudiante y/o 
cuidador(es) a través de actualizaciones anuales de 
la Evaluación de preparación para la transición del 
estudiante

Proveedor 
de atención 
sanitaria 
escolar

Estudiante

Cuidador(es)

Anualmente al 
comienzo de cada año 
escolar, pero también 
podría actualizarse 
durante el año si 
ocurren cambios 
en el curso de la 
enfermedad

3. Preparación 
para la transición 
y orientación a 
la práctica de 
adultos

14  
a  

18

Llevar a cabo evaluaciones de preparación para la 
transición con el estudiante y/o el(los) cuidador(es)

Proveedor 
de atención 
sanitaria 
escolar

Estudiante

Cuidador(es)

Anualmente

4. Planificación de 
la transición y/o 
integración en el 
enfoque adulto 
de atención o 
práctica

14  
a  

18

Proporcionar copias del plan de transición del 
estudiante al estudiante y a los cuidadores, que 
pueden usarse para apoyar/facilitar al médico del 
estudiante en la implementación de una política de 
transición clínica 

Proveedor 
de atención 
sanitaria 
escolar

Estudiante

Cuidador(es)

Actualizaciones 
anuales

Los pasos 5 y 6 serán manejados por el reumatólogo pediátrico.

5. Implementación 
de la política de 
transferencia 
de atención del 
médico y/o visita 
inicial

18  
a  

21

Transferencia de la atención con información y 
comunicación, incluida la responsabilidad del médico 
pediátrico residual

Estudiante

Cuidador(es)

Médico 
pediátrico

Médico de 
adultos

Actualizar según sea 
necesario

6. Finalización 
de la transición/
cuidado continuo

18  
a  

26

El estudiante ha sido visto por el nuevo médico y ha 
revisado la evaluación de preparación más reciente

Estudiante

Médico de 
adultos

Actualizar según sea 
necesario

Patience H. White, MD, MA, FAAP, FACP, a W. Carl Cooley, MD, FAAP, Apoyo a la transición sanitaria de la adolescencia a la edad adulta en el 
hogar médico, Academia de Pediatría de los Estados Unidos, PEDIATRÍA Volumen 142, número 5, noviembre 2018:e20182587
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Esquema para la discusión del proveedor 
de atención sanitaria escolar con el 
estudiante y el(los) cuidador(es) sobre la 
transición de la atención de la práctica 
pediátrica a la de adultos

¿Qué es la 
transición de 
la atención?:

	› La transición de la atención es el proceso de pasar de un entorno de atención apoyado por la familia u 
otros cuidadores a la autogestión independiente de una enfermedad crónica. 

	› Desde una perspectiva clínica, también incluye cambiar de ver a un médico que trata solo a niños a un 
médico que trata a adultos.   

	› A medida que los niños se convierten en adolescentes, es importante que aprendan sobre su salud y lo que 
deben hacer para mantenerse saludables.  

	› Cuando los adolescentes cumplen 18 años, se los considera adultos y deberán cuidar de sí mismos. Esto 
incluye saber sobre cualquier problema de salud, saber qué medicamentos toman, dónde conseguirlos, 
cómo programar citas y cómo hablar con sus médicos, entre otras tareas. 

	› El proceso de transición se crea para ayudar a los adolescentes a aprender cómo hacer todas estas cosas.

Por qué es 
importante 
prepararse 
para la 
transición:

	› La transición de la atención es importante para todos. Para mantenerse saludables, las personas necesitan 
ver a los médicos regularmente para verificar que no haya nada malo y recibir tratamiento cuando están 
enfermos. Los médicos pueden atender mejor a los pacientes cuando las personas entienden su salud, 
asisten a sus citas y no pasan largos períodos de tiempo sin ver a un médico.  

	› Esta es una gran responsabilidad para un adulto joven, por lo que planificar esta transición lo hace más 
fácil. Para un estudiante con lupus y otros problemas médicos, es aún más importante que este proceso 
transcurra sin problemas.  

	› Dado que las personas con lupus generalmente necesitan tomar medicamentos, las interrupciones en las 
visitas al médico pueden significar que no reciben sus medicamentos, lo que puede hacer que su lupus 
brote, causando que se sientan mal, que tengan que faltar a la escuela o al trabajo y, a veces, incluso 
terminar en el hospital.  

	› Para evitar esto, los estudiantes, los cuidadores, los médicos, las enfermeras y los trabajadores 
sociales deben trabajar juntos para facilitar una transición que permita a los adolescentes asumir estas 
responsabilidades.

¿Cómo 
podemos 
prepararnos 
para ello?

	› La planificación para la transición a un médico que trata a adultos debe comenzar en los primeros años de 
la adolescencia del estudiante. Una política de transición debe estar disponible en el consultorio del médico 
para notificar a los estudiantes y cuidadores de la edad a la que se espera que el estudiante cambie a un 
proveedor adulto.  

	› A medida que los adolescentes se convierten en adultos jóvenes, se les debe dar más responsabilidad 
para hablar con el médico en las visitas a la clínica, conocer sus medicamentos y saber qué otras cosas se 
necesitan para cuidarse bien.  

	› Para ayudar con este proceso, hemos creado este paquete que ayuda a resumir la historia del estudiante 
con lupus y cómo se ha tratado su lupus, así como consideraciones prácticas, como programar sus citas, 
etc.  

	› Comience a trabajar para completar esta información al comienzo de la escuela secundaria en colaboración 
con el proveedor de atención sanitaria de la escuela. Al principio, es posible que los médicos y los 
cuidadores deban ayudar a responder las preguntas. El objetivo es que al final de la escuela secundaria, se 
complete todo el formulario y el estudiante comprenda toda la información del formulario.
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Evaluación de preparación para la 
transición del estudiante

No,  
no se  
como

No,  
pero quiero 

aprender

No, 
pero estoy 

aprendiendo 
a hacer esto

Sí, 
he 

comenzado  
a hacer  

esto

Sí, 
siempre 

hago esto 
cuando lo 
necesito

Administración de medicamentos
1.	 ¿Rellena una receta si es necesario?

2.	 ¿Sabe qué hacer si está teniendo una mala reacción a sus 
medicamentos?

3.	 ¿Toma los medicamentos correctamente y por su cuenta?

4.	 ¿Re-ordena medicamentos antes de que se agoten?

Mantenimiento de citas
5.	 ¿Llama al consultorio del médico para hacer una cita?

6.	 ¿Hace seguimiento a alguna referencia para pruebas, 
chequeos o laboratorios?

7.	 ¿Organiza su transporte a las citas médicas?

8.	 ¿Llama al médico sobre cambios inusuales en su salud 
(por ejemplo, reacciones alérgicas)?

9.	 ¿Solicita un seguro de salud si pierde su cobertura actual?

10.	¿Sabe lo que cubre su seguro médico?

11.	¿Administra su dinero y el presupuesto de los gastos del 
hogar (por ejemplo, usa una tarjeta de cheques/débito)?

Indicaciones para los estudiantes: Marque la casilla que mejor describa su nivel de habilidad en las siguientes áreas que 
son importantes para la transición a la atención sanitaria para adultos. No hay una respuesta correcta o incorrecta y 
sus respuestas permanecerán confidenciales y privadas.

Indicaciones para los cuidadores: Si su estudiante no puede completar las siguientes tareas por su cuenta, marque la 
casilla que mejor describa su nivel de habilidad.

Revise aquí si usted es un cuidador completando  
este formulario. 

La Evaluación de preparación para la transición del estudiante debe implementarse anualmente al comienzo de 

cada año escolar, en colaboración con el proveedor de atención sanitaria de la escuela. El estudiante y/o el cuidador 

pueden encontrar útil continuar las actualizaciones periódicas después de la graduación de la escuela secundaria:

Cuestionario de Evaluación de la Preparación para la Transición (TRAQ)

Nombre del estudiante: 	 Fecha de nacimiento:              /              /             Fecha              /              /             

(Nº de MRN	   )
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8 Evaluación de preparación para la transición del estudiante

No,  
no se  
como

No,  
pero quiero 

aprender

No, 
pero estoy 

aprendiendo 
a hacer esto

Sí, 
he 

comenzado  
a hacer  

esto

Sí, 
siempre 

hago esto 
cuando lo 
necesito

Seguimiento de problemas de salud
12.	¿Rellena el formulario de historial médico, incluida una 

lista de sus alergias?

13.	¿Mantiene un calendario o una lista de citas médicas y de 
otro tipo?

14.	¿Hace una lista de preguntas antes de la visita al médico?

15.	¿Recibe ayuda financiera con la escuela o el trabajo?

Hablar con los proveedores
16.	¿Le dice al médico o a la enfermera lo que siente?

17.	¿Responde a las preguntas que le hacen el médico, la 
enfermera o el personal de la clínica?

Gestión de actividades diarias
18.	¿Ayuda a planificar o preparar comidas/alimentos?

19.	¿Mantiene su casa/habitación limpia o limpia después de 
las comidas?

20.	¿Utiliza tiendas y servicios de comunidad? (Por ejemplo: 
Supermercados y farmacias)?

© Wood, Sawicki, Reiss, Livingood & Kraemer, 2014

Estos recursos están disponibles para los proveedores 
de atención médica de la escuela y los cuidadores para 
ayudar a sus estudiantes a prepararse y practicar el 
cuidado de sus necesidades médicas a lo largo de su 
carrera en la escuela secundaria.

	› https://selfcare.thelupusinitiative.org

	› www.usinlupus.com/pdf/lupuschecklist.pdf

	› www.usinlupus.com/pdf/appointmentprepguide.pdf

	› www.usinlupus.com/pdf/lupusimpacttracker.pdf

	› www.usinlupus.com/tools/mylupuslog.html

	› www.talksle.com/pdfs/lupus-journey-action-plan.pdf

	› www.rheumatology.org/Practice-Quality/Pediatric-to-Adult-
Rheumatology-Care-Transition

	› GotTransition.org

	› www.pathlms.com/nasn/courses/25340

	› https://doi.org/10.1177/1942602X15618644

	› www.nasn.org/nasn/advocacy/professional-practice-
documents/position-statements

	› https://doi.org/10.1177/1942602X20928372



Hospitalizaciones por lupus

Edad Motivo de la hospitalización

Plan de Transición Estudiantil
Hoja de información del paciente 

El plan de transición del estudiante puede ser completado por el estudiante y su proveedor de atención 

sanitaria escolar, y se deben proporcionar copias al estudiante y a su(s) cuidador(es). Una vez completada, 

el estudiante debe actualizar continuamente la Hoja de información y compartirla con cualquier nuevo 

proveedor de atención sanitaria.

Mi historia con el lupus: (Cómo me ha afectado/qué síntomas provoca) 

	

	

	

	

	

	

Mi diagnóstico inicial fue cuando tenía	   años

Hospitalizaciones
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10 Plan de Transición Estudiantil

Medicamentos actuales que tomo para el lupus

Medicación actual Dosis Medicación actual Dosis

Medicamentos que debo evitar

Nombre del Medicamento Razón (alergia, reacción adversa, podría causar un brote de 
lupus)

Medicamentos que ya no tomo

Nombre del Medicamento Razón por la que ya no tomo (costo, efecto secundario, 
ineficaz, etc.)

Medicamentos



11Plan de Transición Estudiantil

Reumatólogo pediátrico

Nombre del reumatólogo pediátrico

Número de contacto de la oficina

Dirección de la oficina

Reumatólogo de adultos

Nombre del reumatólogo de adultos

Número de contacto de la oficina

Dirección de la oficina

Médico local (si va a la universidad, etc.)

Nombre del médico local

Número de contacto de la oficina

Dirección de la oficina

Otros especialistas

Especialidad Nombre del proveedor

Proveedores de asistencia sanitaria
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¿Cómo me comunico con mi reumatólogo durante la semana (horario de oficina)?   

	

	

	

	

	

	

¿Cómo me comunico con mi reumatólogo fuera de horario/fin de semana?

	

	

	

¿Qué? ¿Qué debo hacer si tengo una situación urgente? (médico de guardia? ¿Urgencias? ¿Médico de atención 
primaria? ¿Atención de urgencias? Centro de Salud Estudiantil? Etc)   

	

	

	

	

¿Cómo me comunico con mis otros proveedores para dar actualizaciones si mi condición cambia?    

	

	

	

	

Plan de Transición Estudiantil



13

¿Dónde me hago los análisis de sangre (laboratorios)?  

Laboratorio en casa:     

	

	

Fuera de la ciudad/Laboratorio universitario: 

	

	

¿Dónde obtengo imágenes (radiografías, tomografías computarizadas o resonancias magnéticas)?   

	

	

	

	

¿Dónde obtengo otros estudios (PFT)?     

	

	

	

	

Proveedores de asistencia sanitaria

Plan de Transición Estudiantil 

Farmacias

Local 24 horas
Fuera de 
la ciudad/
Universidad

Especialidad Pedido  
por correo

Nombre

Número de 
teléfono

Dirección



14 Plan de Transición Estudiantil

¿Cómo llego a mis citas?    

	

	

¿Cuál es mi plan de respaldo? o transporte si mi transporte normal no está disponible? (¿Autobús? ¿Taxi? ¿Amigo/
familia? ¿Servicio de viajes compartidos como Uber o Lyft?)  

	

	

¿Qué seguro tengo actualmente? 

	

¿Cuándo expirará?       

		

¿Necesito alguna adaptación para ayudarme a tener éxito en la escuela/trabajo/etc., mientras vivo con lupus?    

	

	

Si es así, ¿cuáles son? (Por ejemplo, ¿Tiempo extra para llegar a clase? ¿Limitaciones a las horas de crédito? 
¿Necesito vivir cerca de mis clases? ¿Limitación de actividades extraescolares por fatiga?) 

	

	

¿Hay grupos de apoyo disponibles para mí si los necesito?  

	

En caso afirmativo, ¿los grupos de apoyo están en línea, en persona, en el hogar o en la universidad?  

		

Citas, Transporte y Seguros

Sistema de apoyo


