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Resumo

Introducéo. A transicdo de cuidados comecou a ser discutida em 1989 no ambito da United
States Surgeon General Conference. Designa-se por transicao o processo ativo, gradual e
multidisciplinar que aborda as necessidades médicas, psicossociais e educativas do

adolescente e cujo objetivo € promover a sua autonomia e adaptacao a Medicina de Adultos.

A transferéncia dos pacientes pediatricos com Diabetes mellitus tipo 1 para as unidades de
Medicina de Adultos pode ter efeitos nefastos para a salde dos pacientes se a transicao for
conduzida de forma inadequada. Esta mudanca ocorre durante a adolescéncia, periodo critico
no controlo metabdlico pelos fatores psicologicos e fisiologicos que entram em jogo,
condicionando um risco aumentado de complicacdes crdnicas e de admissdes hospitalares
relacionadas com a Diabetes mellitus tipo 1. A mudanca da equipa assistencial esta também

associada com maior perda de seguimento e com pior controlo metabdlico destes pacientes.

O desenvolvimento de um programa de transicao pode ultrapassar muitos dos problemas que

surgem na transicao entre dois tipos de sistemas de cuidados distintos.

Objetivos. A presente dissertacdo pretende realizar uma revisdao das publicagbes sobre
transicao de cuidados pediatricos para Medicina de Adultos em adolescentes com Diabetes
mellitus tipo 1. Numa primeira parte sdo reunidas as recomendacbes existentes;
posteriormente serao analisados as publicacdes com avaliacao dos resultados de programas de
transicao especificos. Por fim é proposto um modelo de transicdo de cuidados, elaborado

mediante a investigacao efetuada.

Métodos. Para a elaboracao desta monografia foi realizada uma pesquisa na base de dados
PubMed, complementada pela consulta de documentos de Sociedades Cientificas

Internacionais sobre transicao de cuidados em adolescentes com Diabetes mellitus tipo 1.

Resultados. Constatou-se que, embora existam recomendacdes clinicas para o processo de
transicdo em adolescentes com Diabetes mellitus tipo 1, sdo limitadas as praticas baseadas
em evidéncia publicadas. Os programas de transicdo presentes na literatura representam
iniciativas de cada unidade de cuidados e nao protocolos estruturados das autoridades locais
ou regionais de salude. Poucos estudos avaliaram, de forma sistematica, a eficacia dos
programas de transicao implementados. Em Portugal nao existem quaisquer orientacdes que

rejam o cuidado transicional destes jovens.

Conclusdes. Os programas de transicao analisados, apesar das disparidades metodoldgicas,

registaram melhorias no controlo metabolico e nas presencas em consultas na Medicina de

vii



Recomendacdes para transicao de cuidados pediatricos para medicina de adultos em adolescentes com
Diabetes Mellitus tipo 1

Adultos bem como reducdo na taxa de complicacdes agudas. E proposto um modelo de
transicao de cuidados para adolescentes com Diabetes mellitus tipo 1.

Palavras-chave

diabetes mellitus tipo1, adolescentes, transicao, pediatria, medicina de adultos.
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Abstract

Introduction. The transition in health care was first discussed in 1989 at the Unites States
Surgeon General Conference. Transition is the active, gradual and multidisciplinary process
that comprises the medical, psychosocial and educational needs of the adolescent, aiming to

promote his autonomy and adjustment to the Adult Health Care Service.

The transfer of paediatric patients with type 1 Diabetes mellitus to adult health care may
have adverse health outcomes if transition is not done properly. This change takes place
during adolescence which is a critical stage for metabolic control due to both psychological
and physiological aspects, therefore increasing the risk of chronic complications and
hospitalisations related do type 1 Diabetes mellitus. The change of the care team is also

associated with greater loss to follow-up and poor metabolic control in these patients.

The development of a transition programme can overcome many of the problems that arise

from the transition between two different types of care system.

Objectives. This dissertation intends to review the publications relating to the transition of
adolescents with type 1 Diabetes mellitus from the paediatric to the adult health care
service. After assembling the existing recommendations, the publications that assess specific
transition programmes and their outcomes will be examined and a transition model will be

proposed based on the findings.

Methods. A search of the literature was performed with PubMed with additional research on
Scientific Societies’ documents concerning the transition of care in adolescents with type 1

Diabetes mellitus.

Results. Although clinical recommendations for the transition process of adolescents with
type 1 Diabetes mellitus exist, published evidence-based practices are limited. The transition
programmes found in the literature are initiatives of each care unit instead of structured
protocols from local or regional health authorities. Few studies have evaluated,
systematically, the effectiveness of the transition programmes carried out. In Portugal there

aren’t any guidelines concerning the transitional care of these youths.

Conclusions. In spite of different methodologies, the transition programmes examined
showed improvements of the metabolic control and clinical attendance at the Adult Service
and decrease of the acute complications rate. A transition model for adolescents with type 1

Diabetes mellitus is proposed.
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Capitulo 1. Introducao

1.1. Diabetes mellitus tipo 1

1.1.1 Contextualizacao

A Diabetes mellitus (DM) é um grupo de doencas metabdlicas caracterizadas por hiperglicemia
que resulta de deficiéncia na secrecao e/ou acdo da insulina. A hiperglicemia crénica da
diabetes associa-se com lesdao crénica, disfuncdo e insuficiéncia de varios 6rgaos,

especialmente olhos, rins, nervos, coracdo e vasos sanguineos. (1)

A Diabetes mellitus tipo 1 (DM1) resulta de interacdes entre fatores genéticos, ambientais e
imunologicos que culminam num processo destrutivo, maioritariamente autoimune, das
células beta pancreaticas produtoras de insulina. Este processo leva a deficiéncia quase total

desta hormona(2).
1.1.2 Epidemiologia

Embora a DM1 se desenvolva mais frequentemente antes dos 30 anos, o processo destrutivo

autoimune pode ocorrer em qualquer idade.(2)

A sua prevaléncia tem vindo a aumentar em todo o mundo. A sua incidéncia varia com a
regido geografica. A Escandinavia tem a maior incidéncia de DM1 (na Finlandia, a incidéncia é
de 57,4/100000 por ano). A Orla do Pacifico tem uma incidéncia muito menor (no Japao e na
China, a incidéncia é de 0,6 a 2,4/100000 por ano). O Norte da Europa e os Estados Unidos da

América tém incidéncia intermédia ( 8 a 20/100000 por ano).(2)

Em Portugal, a Diabetes tipo 1 nas criancas e nos jovens (Registo DOCE), atingia, em 2013
perto de 3262 individuos com idades entre os 0 e os 19 anos (correspondendo a 0,16% da
populacao portuguesa neste escaldo etario). Apesar da diminuicao registada na populacao
entre os 0 e os 19 anos, o nimero de jovens com Diabetes neste escaldo etario mantém-se
estavel. Em 2013 foram detetados 18,2 novos casos de Diabetes tipo 1 por cada 100 000
jovens com idades compreendidas entre os 0-14 anos, valor bastante superior ao registado em

2004 (dinamica semelhante a verificada no escalao etario dos 0-19 anos).(3)

Em 2020, na Europa, prevé-se que o nimero de novos casos ascenda aos 24 400. Segundo a
mesma revisdo, a incidéncia da DM1 em criancas com menos de 5 anos, entre o periodo de
2005 e 2020, ira duplicar. A prevaléncia da DM1 nos individuos com menos de 15 anos devera
aumentar de 94000 em 2005 para 160000 em 2020. (4)
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1.1.3 Suscetibilidade genética

A suscetibilidade para a DM1 envolve multiplos genes. A concordancia de DM1 em gémeos
idénticos varia entre 40 e 60%, indicando que fatores adicionais podem contribuir para o
desenvolvimento da doenca. O gene de suscetibilidade major para a DM1 esta localizado na
regido do antigénio leucocitario humano (HLA) do cromossoma 6. Polimorfismos no complexo
HLA sao responsaveis por 40 a 50% do risco genético de desenvolver a doenca. Esta regiao
contém genes que codificam a classe Il das moléculas do complexo maior de
histocompatibilidade (MHC). A maioria dos individuos com DM1 possuem o haplotipo HLA DR3
e /ou DR4 (os haplotipos DQA1*0301, DQB1*0302, e DQB1*0201 sdao os mais fortemente
associados com a doenca). Contudo a maioria dos individuos com os haploétipos predisponentes

nao desenvolve DM1. (2)

Embora o risco de desenvolvimento da DM1 seja dez vezes superior em familiares de
individuos com a doenca, o risco € relativamente baixo: 3 a 4% se um dos pais tem DM1 e 5 a
15% se um irmao manifestar a doenca (dependendo dos haplétipos partilhados). Desta forma,

a maioria dos individuos com DM1 nao possuem um familiar de primeiro grau com a doenca.

(2)
1.1.4 Fatores ambientais

Inimeros eventos ambientais foram propostos como desencadeadores do processo autoimune
em individuos geneticamente suscetiveis. Contudo, nao foi estabelecida uma ligacao clara
com a diabetes para nenhum deles. Pressupde-se que estes fatores incluam virus
(predominantemente coxsackie, rubéola, enterovirus), proteinas de leite de vaca e compostos
de nitrosoureia.(2)

1.1.5 Fisiopatologia

Apesar de outras células dos ilhéus pancreaticos (células alfa produtoras de glucagon, células
delta produtoras de somatostatina ou células PP produtoras de polipeptideo pancreatico)
serem funcional e embriologicamente semelhantes as células beta, compartilhando também a

maioria das proteinas expressadas, elas sdo poupadas do processo de destruicao autoimune.

2)

Os ilhéus pancreaticos sao infiltrados por linfocitos (processo designado de insulite). Apds a
destruicdo de todas as células beta, o processo inflamatorio diminui, os ilhels tornam-se
atroficos e a maioria dos marcadores imunoldgicos desaparece. Estudos de autoimunidade

identificaram as anormalidades na imunidade celular e humoral apresentadas na tabela 1. (2)
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Tabela 1: Anormalidades da imunidade celular e humoral na DM1 (2)

Anormalidades da imunidade celular e humoral na DM1
Autoanticorpos para células dos ilhéus

Linfdcitos ativados nos ilhéus, ganglios linfaticos peripancreaticos e circulacao sistémica
Linfocitos T ativados que proliferam quando estimulados por proteinas de ilhéus

Libertacao de citocinas durante a insulite

As células beta parecem ser particularmente sensiveis ao efeito toxico de algumas citocinas
(fator de necrose tumoral a, interferao-y e interleucina 1 ). No entanto, os mecanismos
exatos da sua destruicdo ndo sdo conhecidos mas podem envolver a formacdo de metabdlitos
de dxido nitrico, apoptose e citotoxicidade direta de células T CD8+. Nos ilhéus pancreaticos,
as moléculas visadas pelo processo autoimune incluem a insulina, a descarboxilase do acido
glutdmico (a enzima de biossintese do neurotransmissor GABA), ICA-512/IA-2 e um
transportador de Zinco especifico das células beta ( ZnT-8). Os anticorpos contra estes alvos

servem como marcadores do processo autoimune da DM1.(2)
1.1.6 Apresentacao clinica

Os individuos com DM1 apresentam-se com sinais e sintomas relacionados com a hiperglicemia

e hipercetonemia(5). Os sintomas de apresentacao da DM1 sao apresentados na tabela 2.
Tabela 2: Sintomas de apresentacao da DM1 (5)

Sintomas de apresentacao da DM1
Politria (pode ocorrer enurese noturna nas criancas mais jovens)

Polidipsia

Perda ponderal (com apetite normal ou aumentado)
Visao turva

Tonturas (por hipotensao postural)

Astenia

Parestesias

Quando a deficiéncia de insulina é grave e de inicio agudo, os sintomas acima citados
progridem de forma acelerada e a cetoacidose diabética (CAD) é a forma de apresentacao da

DM1.(5) A CAD é abordada na seccao 1.1.9.1 Complicacdes agudas.
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1.1.7 Caracteristicas clinicas

As caracteristicas clinicas do paciente com DM1 sdo apresentadas na tabela 3.
Tabela 3: Caracteristicas clinicas do paciente com DM1 (2)

Carateristicas clinicas do paciente com DM1
Inicio da doenca antes dos 30 anos

Aspeto corporal magro
Necessidade de insulina como terapia inicial
Propensao para desenvolver cetoacidose

Risco aumentado de desenvolvimento de outras doencas autoimunes (patologia autoimune da
tiréide, insuficiéncia suprarrenal, anemia perniciosa, doenca celiaca e vitiligo)

1.1.8 Diagnéstico

O diagnostico de diabetes é feito com base nos parametros e valores para plasma venoso na

populacao em geral, apresentados na tabela 4.(6)
Tabela 4: Critérios diagndsticos de DM (6)

Critérios diagnésticos de DM
Glicémia em jejum >126mg/dL (ou > 7,0 mmol/l); ou

Sintomas classicos e glicémia ocasional >200mg/dL (ou 211,1mmol/l); ou

Glicemia > 200 mg/dl (ou = 11,1 mmol/l) as 2 horas, na prova de tolerancia a glicose oral
(PTGO) com 75¢g de glicose; ou

Hemoglobina glicada A1c >6,5%

Nota: O diagnostico de diabetes numa pessoa assintomatica nao deve ser realizado na base de um Unico
valor anormal de glicemia de jejum ou de HbA1c, devendo ser confirmado numa segunda analise, apos
uma a duas semanas.

1.1.9 Prognéstico

1.1.9.1 Complicacées agudas

A CAD e o estado hiperosmolar sao complicacdes agudas da diabetes, esta Ultima ocorrendo

primariamente em individuos com Diabetes mellitus tipo 2 (DM2). (2)

A CAD pode ser o complexo inicial de sintomas que leva ao diagnostico de DM1 mas, com mais

frequéncia ocorre como complicacdo aguda em individuos com diagnostico de DM1 ja
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estabelecido. Resulta da deficiéncia relativa ou absoluta de insulina associada ao excesso de

hormonas contrarreguladoras (glucagon, catecolaminas, cortisol e hormona do crescimento).

2)

A deficiéncia de insulina associada a elevacdes de catecolaminas e hormona do crescimento
aumenta a lipolise e a libertacdo de acidos gordos livres que, normalmente, seriam
convertidos a triglicéridos ou lipoproteinas de muito baixa densidade (VLDL) no figado.
Contudo, na CAD, a hiperglucagonémia altera o metabolismo hepatico favorecendo a
formacao de corpos cetonicos, através da ativacao da enzima carnitina palmitotransferase |I.
A pH fisiologico, os corpos cetonicos existem como cetoacidos que sdo neutralizados pelo
bicarbonato. A medida que as reservas de bicabornato sdo esgotadas, desenvolve-se uma
acidose metabolica para a qual contribuem também os niveis aumentados de acido lactico. O
aumento de acidos gordos livres incrementa a producdao de triglicéridos e VLDL (com

clearance reduzida na CAD). (2)
Os eventos desencadeantes da CAD estao apresentados na tabela 5.
Tabela 5: Eventos desencadeantes da CAD (2)

Eventos desencadeantes da CAD
Omissao de insulina (disturbios alimentares)

Administracao inadequada de insulina

Infecdo (pneumonia/Infecao do trato urinario/gastroenterite)
Enfarte (cerebral, coronario, mesentérico, periférico)
Farmacos (cocaina)

Gravidez

Os sintomas e achados fisicos da CAD desenvolvem-se geralmente ao longo de 24 h e estao
apresentados na tabela 6.

Tabela 6: Sintomas e achados fisicos da CAD (2)

Sintomas

Nauseas/vomitos
Sede/poliluria

Dor abdominal
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Dificuldade respiratoria

Achados fisicos

Taquicardia

Desidratacao/hipotensao

Taquipneia/respiracao de Kussmaul/odor frutado da respiracdo /desconforto respiratorio
Sensibilidade abdominal (pode simular pancreatite aguda ou abdémen agudo)

Letargia/ obnubilacao/ edema cerebral (mais frequente em criancas) / coma

1.1.9.2 Complicagées crénicas

O risco de complicacdes cronicas aumenta com a duracdo e gravidade da hiperglicemia. As
complicacoes cronicas da DM, apresentadas na tabela 7, afetam varios orgdos e sao
responsaveis pela maioria da morbilidade e mortalidade associada a doenca. As complicacoes

cronicas sao divididas em vasculares e nao vasculares.(2)
Tabela 7- Complicagdes cronicas da DM (2)

Complicagdes Vasculares

Microvasculares

Doenca ocular
e Retinopatia ( ndo proliferativa/proliferativa)
e Edema macular

Neuropatia
e Sensorial e motora (mono e polineuropatias)
e Autonoma

Nefropatia

Macrovasculares

Doenca cardiaca coronaria
Doenca arterial periférica
Doenca cerebrovascular

Complicagdes nao vasculares
Gastrointestinais (gastroparesia, diarreia)
Genitourinarias (uropatia/disfuncdo sexual)
Dermatoloégicas

Infeciosas
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Cataratas
Glaucoma
Doenca periodontal

Perda auditiva

As complicacdes microvasculares da DM1 resultam da hiperglicemia cronica. Uma diminuicao
na hiperglicemia evita ou atrasa a retinopatia, neuropatia e nefropatia. Outros fatores nao
completamente definidos podem modular o desenvolvimento de complicacées. Por exemplo,
apesar da longa duracdo da DM, alguns individuos nunca desenvolvem nefropatia ou
retinopatia. O controlo glicémicos de muitos destes pacientes é semelhante ao daqueles que
desenvolvem complicacées microvasculares, o que sugere que existe uma suscetibilidade

genética para o desenvolvimento de certas complicacoes. (2)

Evidéncias que impliquem a hiperglicemia cronica como causadora do desenvolvimento de
complicacoes macrovasculares sao menos conclusivas. Outros fatores, como a dislipidemia e

hipertensao, também tém importante papel nas complicagées macrovasculares. (2)

1.10 Tratamento

Os objetivos do tratamento da DM1 sao:

1. Eliminar os sintomas relacionados com a hiperglicemia
2. Reduzir ou eliminar as complicacées micro e macrovasculares

3. Permitir que o paciente tenha um estilo de vida tdo normal quanto o possivel (2)

O tratamento da DM requer uma equipa multidisciplinar que providencie ao paciente um
cuidado abrangente que nao se restrinja ao controlo glicémico, mas que detete e trate
complicacoes da DM e modifique os fatores de risco para as doencas associadas a DM.
Essenciais ao sucesso desta equipa sao a participacao, disponibilidade e motivacao do
paciente, cruciais para a gestao 6tima da DM. Os membros da equipa incluem o especialista
em medicina geral e familiar e/ou o endocrinologista ou diabetologista, um educador
certificado em DM e um nutricionista. Além destes elementos, quando surgem complicacoes
da DM, outros especialistas como neurologistas, nefrologistas, cirurgides vasculares,

cardiologistas, oftalmologistas e podologos sdo essenciais. (2)

Para la dos aspetos fisicos da DM, questdes sociais, familiares, econémicas, culturais e
laborais podem afetar o seu tratamento. O paciente com DM1 deve receber educacao sobre
nutricdo, exercicio, controlo glicémico e terapéutica farmacoldgica para que assumam maior

responsabilidade pelo seu cuidado. A educacao do paciente deve ser vista como um processo



Recomendacoes para transicao de cuidados pediatricos para medicina de adultos em adolescentes com
Diabetes Mellitus tipo 1

continuo e a maior frequéncia de contacto do paciente com a equipa melhora o controlo

glicémico. (2)

A monitorizacdo 6tima do controlo glicémico envolve duas medidas complementares: as
medicoes de glicémia do paciente (3 ou mais vezes ao dia) e uma avaliacao do controlo de
longo prazo pelo médico (medicdo da hemoglobina glicada [HbA1c] e revisdo das medicoes
realizadas pelo paciente). As medicdées do paciente oferecem um quadro do controlo
glicémico a curto prazo, enquanto a HbA1c reflete o controlo médio da glicémia nos Gltimos 2
a 3 meses. O valor alvo para o controlo glicémico (refletido pela HbA1c) deve ser
individualizado e os objetivos do tratamento desenvolvidos em conjunto com o paciente e
tendo em conta questdes médicas, sociais e o estilo de vida do paciente. O nivel de HbA1c a
atingir deve ser o mais proximo do normal possivel, sem submeter o paciente a risco

significativo de hipoglicemia. (2)

Na DM1, a terapéutica farmacoldgica com esquemas de insulina visa mimetizar a sua secrecao
fisiologica. De modo similar, a reposicdo de insulina as refeicoes deve ser adequada aos
hidratos de carbono ingeridos, de forma a promover a normal utilizacao e armazenamento de

glicose. (2)

A gestdo intensiva da DM tem o objetivo de atingir a euglicémia ou uma glicémia proxima do
normal. Os regimes de insulina utilizados geralmente incluem multiplas injecbes diarias ou

dispositivos de infusdo subcutanea continua de insulina. (2)

Os beneficios da melhoria do controlo glicémico e da gestao intensiva da DM incluem uma
reducdo das complicagcbes micro e macrovasculares, que persiste apos um periodo de quase
euglicémia. Do ponto de vista psicologico, o paciente sente maior controlo sobre a sua DM e
experiencia maior sensacao de bem-estar, maior flexibilidade na hora e conteldo das
refeicdes e maior capacidade de alterar o doseamento da insulina de acordo com o exercicio.
Os efeitos colaterais do tratamento incluem aumento da frequéncia de hipoglicemia, ganho

ponderal, aumento de custos econémicos e maior exigéncia sobre o paciente. (2)

0 individuo com DM1 enfrenta desafios que afetam muitos aspetos da sua vida diaria, pelo
que a avaliacao e tratamento psicossociais sao parte crucial do cuidado abrangente da DM. (2)
Uma significativa deterioracao no controlo glicémico marca os primeiros seis anos de diabetes
nos adolescentes. (7) As criancas e jovens com DM1 e as suas familias devem ter acesso
continuo a profissionais de salde mental porque podem sofrer distUrbios psicolégicos como
perturbacdes de ansiedade, depressao, alteracdes do comportamento e conflitos familiares
que influenciam a gestao da diabetes e o seu bem-estar. (7) Kovacs et al demonstraram que
perto de 50% dos adolescentes com DM1 foram diagnosticados com um distlrbio psiquiatrico
nos 10 anos apos o diagnostico. O diagnostico mais comum foi depressao. Em outros estudos a

depressao foi associada com pior controlo da diabetes. (8)
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O aumento previsto da DM1 na Europa e a proporcao elevada de novos casos diagnosticados
em idades mais jovens podem resultar em um maior nimero de pacientes com complicagoes
graves da DM1 em idades mais precoces. Perante a auséncia de meios preventivos, é
necessario garantir o planeamento adequado de servicos e recursos de forma a oferecer

cuidados de alta qualidade para as criancas que serao diagnosticadas com DM1 no futuro. (4)

1.2 O adolescente com DM1

A adolescéncia é um periodo especial da vida que corresponde a uma transicao resultante de
pressdes internas (fisiologicas e emocionais) e externas (pares-amigos e colegas, pais,
professores e sociedade em geral). O adolescente diabético pode estar perante duas
situacoes: a DM1 de inicio na infancia, habitualmente partilhada no seu acompanhamento
pelos pais, figuras primordiais na vigilancia e tratamento da crianca diabética, ou a DM1 de
aparecimento durante a adolescéncia, constituindo o seu diagnostico um verdadeiro choque

psicoldgico. (9)
1.2.1 Efeitos da adolescéncia na DM1

Os fatores que influenciam o controlo da diabetes podem ser divididos em fatores fisiologicos

e fatores psicossociais. (9)
1.2.1.1 Fatores fisiolégicos

Durante o periodo de crescimento caracteristico da puberdade e da adolescéncia existe uma
verdadeira tempestade hormonal com o aumento da secrecao de hormonas com efeito
antagonista da insulina (por exemplo, a hormona do crescimento [GH]), pelo que é habitual
existir um aumento das necessidades de insulina. De facto, embora a tolerancia a glicose se
mantenha inalterada durante toda a puberdade, a sensibilidade a insulina decresce em cerca
de 50%. Desta forma, a resisténcia a insulina da puberdade, em grande parte resultante do
aumento da secrecdo de GH, que em individuos normais € compensada por um aumento da
secrecao de insulina, implica no adolescente com DM1 um incremento na insulina exégena
administrada. O prodprio crescimento corporal e o caracteristico aumento de apetite nesta
faixa etaria conduz a aumento das necessidades insulinicas (9,10) e a producao de insulina
pelo pancreas, fruto da natureza da DM1, torna-se nula. (11) Como em qualquer idade,
também as doencas intercorrentes que surjam neste periodo podem obrigar a um aumento

das doses de insulina administrada. (9)
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1.2.1.2 Fatores psicossociais

As questdes psicossociais enfrentadas pelos adolescentes, incluindo o desenvolvimento da
identidade e autonomia, estdao igualmente presentes na vida dos adolescentes com DM1.
Contudo, estes sdo adicionalmente confrontados com stress psicoldgico especifico da doenca
como o relacionado com o regime terapéutico (medicoes de glicémia frequentes,
administracdo de insulina e restricoes dietéticas), tensdes recorrentes com familiares
relacionadas com a gestao da doenca e receio de complicacdes agudas e crénicas da doenca.
(10) Os comportamentos de risco como o consumo de drogas, alcool ou tabaco, a integracao
em grupos (que pode levar o jovem diabético a esconder a sua “diferenca”, negligenciando o
autocontrolo da DM1) e a deterioracdo dos habitos alimentares, com maior irregularidade de
refeicoes e adesao a regimes alimentares inadequados ( por exemplo fast-food), sao situacoes

comuns do quotidiano que também interferem no controlo da DM1. (9)
1.2.2 O Controlo metabdlico da DM1 no adolescente

O controlo metabdlico é um resultado crucial na gestao da diabetes. A HbA1c é considerada a
medicdo padrao do controlo metabolico em individuos com diabetes. (11) Os valores alvo de
Hba1c, por faixa etaria, recomendados pela ADA (American Diabetes Association)(12) e ISPAD(
International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes)(13) sao apresentados na tabela
8.

Tabela 8 - Valores alvo de HbA1c, por faixa etaria, na DM1 (12,13)

Idade Valor alvo de HbA1c
<6 anos 7,5% a 8,5%
6 a 12 anos < 8,0%
13-18 anos <7,5%
>19 anos < 7,0%

E na adolescéncia que a otimizacdo do controlo metabélico comeca a ser um objetivo
primordial. (9) Contudo, em geral, o controlo metabolico nos adolescentes com DM1
deteriora-se quando comparado com criancas mais novas. Num estudo transversal,
envolvendo 18 paises e 2873 criancas e adolescentes com DM1, a média da HbA1c foi de
8,6%.(11) No estudo SEARCH (14), a percentagem de jovens com DM1 com HbA1c acima do
valor médio recomendado aumentava com a idade, atingindo os 29% na populacao com mais

de 19 anos.

Um outro conceito importante é o de autocontrolo da DM1, definido como um processo ativo,
diario e flexivel no qual os jovens e os seus pais partilham a responsabilidade e poder de
decisdo de forma a atingir o controlo da doenca, salde e bem-estar através de um amplo

leque de atividades relacionadas com a doenca. A adolescéncia é frequentemente

10
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acompanhada por um declinio no autocontrolo da doenca e mesmo de “burnout da diabetes”,

bem como de incumprimento de recomendacdes dietéticas e terapéutica insulinica. (11)

A relacdo entre controlo metabélico e autocontrolo tem como fator determinante a idade,
dado que so se encontra relacdo em adolescentes com idades superiores a 13 anos. Por este
facto, as intervencoes relacionadas com o autocontrolo da doenca devem ser orientadas pela

idade e estado de desenvolvimento do jovem. (11)

1.2.3 Fatores que influenciam o controlo metabélico e autocontrolo da
DM1

Os fatores associados com o controlo metabdlico e/ou autocontrolo da DM1 sdo apresentados

na tabela 9.

Tabela 9: Fatores associados com controlo metabolico e/ou autocontrolo (11,14-18)

Bom controlo metabélico Mau controlo metabdlico

e Coesao familiar e Baixa coesao familiar
e Familia biparental e Familia monoparental
e Estrato socioeconémico elevado'” e Conflito familiar relacionado com a
e Elevada autoeficacia e funcéo DM1

executiva'” e Reduzido envolvimento do pai na
e Médico assistente endocrinologista ou gestao da DM1

diabetologista e Estrato socioeconémico baixo
e Adesao ao exercicio fisico e Baixa escolaridade dos pais

e Baixa responsabilidade e
envolvimento parental

e Idade mais jovem do paciente @

e Maior duracao da DM1

e Minorias étnicas (afroamericanos,
hispanicos) ¢

e Puberdade e adolescéncia

e Comorbilidade psiquiatrica:
Depressao® e disturbios alimentares

e Peso inferior ao percentil 85

¢ Reducédo no numero de medicdes de
glicemia/dia

e Tracos de personalidade: baixa
conscienciosidade e estabilidade
emocional

e Crencas compensatorias

¢ Intensa orientacao pelos pares

(Fatores associados a bom autocontrolo da DM1. PA idade tem relacéo inversa no que concerne ao

autocontrolo da DM1 que diminui com a idade. ®Fatores associados a reduzido autocontrolo da DM1. )
Quando comparado com jovens obesos

Nota. Crencas compensatdrias: conviccbes de que os efeitos negativos de comportamentos menos
saudaveis podem ser compensados pela adocdo de um outro comportamento. Exemplo: “Nao preciso de
efetuar medicao de glicémia porque ndo vou comer doces”. Intensa orientacdo pelos pares (extreme
peer orientation): tendéncia de ignorar o conselho parental e o autocontrolo da DM1 para se integrar
com os pares.
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1.3 Transicdo de cuidados pediatricos para medicina de adultos

em adolescentes

1.3.1 Contextualizacao

Na dltima década, os progressos nos cuidados médicos e de enfermagem permitiram que mais
criancas com doencas crénicas ou incapacidades sobrevivessem até a idade adulta. Esta
alteracao nas taxas de mortalidade tem implicacdes para os profissionais de sallde que devem

gerir a transicao e garantir uma abordagem eficaz e sensata. (19)

A problematica da transicdo de cuidados comecou a ser discutida em 1989, no ambito da
United States Surgeon General Conference: «Growing up and getting medical care: youth with
special healthcare needs».(20) Apesar disso, ha graves lacunas na prestacao de cuidados aos
jovens, talvez pela pouca sensibilizacdo dos profissionais de salde para as necessidades e
direitos dos jovens como individuos, causando um afastamento dos jovens do sistema de
saude. (21) Além disso, nao é claro qual a entidade responsavel pela preparacao dos jovens
para a transicdo nem qual € a duracao o6tima desse periodo prévio. A duracdo do periodo de
transicao e a preparacao dos médicos da medicina de adultos (MA) sao também componentes

nao definidos. (19)

Um dos problemas dos adolescentes com doencas cronicas € a mudanga do ambiente seguro
da pediatria, onde a equipa de saide mantém uma relacdo de longo prazo com o paciente e
com a familia, para a MA, um servico com menor conhecimento dos jovens e das suas
condicées médicas. Um processo eficaz de transicao de cuidados é um elemento necessario no
cuidado do jovem com doenca crénica (19) e, atualmente, o conceito de transicdo planeada é
considerado parametro de qualidade nos servicos que prestam cuidados a estes pacientes.
(20)

O desenvolvimento de um programa de transicao pode ultrapassar muitos dos problemas que

surgem na transicao entre dois tipos de sistemas de cuidados distintos. (19)
1.3.2 O que é a transicao de cuidados?

Designa-se por transicdo o processo ativo, gradual e multifacetado da preparacao de
adolescentes e suas familias para a adocao de novos papeis e modificacao dos ja existentes,
promovendo a sua autonomia, que ocorre antes e depois do momento da transferéncia para a
MA. (20)
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Desta forma, a transicio compreende o periodo de preparacdo dos adolescentes e suas
familias para a MA ocorrendo antes, durante e apds o evento de transferéncia. A

transferéncia consiste no momento em que o jovem adulto passa para a MA. (22)

A transicao visa:

1. 0 envolvimento do adolescente na gestao da sua condicao

2. A compreensao do adolescente e da familia sobre a doenca

3. A percecéo do potencial pessoal no ambito da educacéo, vocacoes, lazer e realizacao
de atividades

4, A realizacao de tarefas especificas do desenvolvimento do adolescente

A obtencao de autoestima e autoconfianca (23)

A transicdo planeada dos cuidados pediatricos para a MA permite ainda que os jovens

aperfeicoem e assumam o papel de adultos. (24)

Questbes ndao médicas sdao também abordadas no processo de transicdo de cuidados. A
autoestima € incentivada através da capacitacao dos jovens relativamente a sua doenca e a
expressao das suas necessidades. Como com qualquer jovem, infecdes sexualmente
transmissiveis (IST) e métodos contracetivos devem ser abordados. As consequéncias da sua
doenca e do tratamento, bem como possiveis efeitos no sistema reprodutivo sao assuntos
importantes para os adolescentes. As jovens do sexo feminino devem ser informadas se uma
possivel gravidez afetara o seu estado de salde e o efeito que o seu tratamento habitual

podera ter no feto. (23)

Na adolescéncia, a integracao social e a aceitacdo pelos pares é importante e jovens com
doencas crénicas podem sentir-se socialmente isolados, inibindo a transicdo para uma vida
social adulta. Da mesma forma, os tratamentos e regimes impostos pela doenca interrompem
a normal participacao nas atividades sociais e escolares, constituindo importante perda da

aprendizagem social com os pares. (23)

A prestacao de cuidados de salde adequados ao estadio de desenvolvimento do adolescente e
a compreensdao do impacto da doenca cronica nesse processo auxilia a criacdo de um
ambiente favoravel e acolhedor aos jovens pacientes. Em particular, a capacidade de
pensamento abstrato e a formulacdo de uma identidade desvinculada da familia sao etapas do
desenvolvimento determinantes para a relacao com o sistema de cuidados de adultos. Jovens
acompanhados em clinicas pediatricas ou de adultos que cumpram estes propositos tém maior

probabilidade de voltar para consultas subsequentes. (25)
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1.3.3 Dos cuidados pediatricos a medicina de adultos

O cuidado pediatrico é prestado no seio de uma equipa multidisciplinar, focado na familia e
sustenta-se no cuidado apropriado ao desenvolvimento da crianca, com envolvimento
significativo dos pais no processo de decisdao. A MA é menos multidisciplinar, é focada no
paciente e requer a autonomia e independéncia deste. (23) O paciente é informado ou
aconselhado mas a escolha sobre comportamentos adotados ou tratamentos é de sua
responsabilidade. (26) Desta forma, os dois tipos de cuidados diferem no tipo e nivel de
suporte, no processo de decisao e de consentimento e no envolvimento familiar. Estes fatores
podem influenciar o decréscimo nas consultas de seguimento apds a transicdo para a MA, para
o qual também contribui a falta de planeamento e a insuficiente coordenacao entre o servico
pediatrico e o de adultos. (23)

1.3.4 Principios do processo de transicao

A Sociedade de Medicina do Adolescente elaborou os seis “primeiros passos” criticos para a
transicao (27):

1. Garantir que todos os jovens com doencas cronicas tém um profissional de saide que
€ responsavel pela coordenacao e planeamento dos cuidados durante a transicao.

2. ldentificar as competéncias nucleares que os profissionais de salde devem possuir
para oferecer cuidados de salde adequados ao desenvolvimento dos jovens. Garantir
que essas competéncias sdo ensinadas aos profissionais dos cuidados primarios de
saude.

3. Desenvolver um resumo acessivel da historia clinica do jovem que facilite a
colaboracao e transferéncia de cuidados entre profissionais de salde.

4. Desenvolver planos de transicao escritos, de acordo com o estado da arte, em
colaboracao com os jovens e suas familias.

5. Garantir que o mesmo padrao de cuidados primarios e preventivos é aplicado aos
jovens com doencas crdnicas e aos seus pares.

6. Garantir que os jovens com doencas cronicas tém acesso a um sistema de saude
abrangente, continuo e com custo suportavel desde a adolescéncia até a idade
adulta.

1.3.4.1 Cronologia da transicao
A preparacdo para a transicao inicia-se na infancia, com a participacdo ativa da familia no
cuidado da crianca. A medida que entra na adolescéncia, o jovem deve, progressivamente,

receber maior informacao e responsabilidade na gestao da sua doenca. Com o aproximar da

idade de transferéncia, os profissionais de salde devem prover o jovem de informacao,
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adequada ao seu estadio de desenvolvimento, bem como das capacidades de negociacao e

comunicacao requeridas na MA. (23)

Idealmente, a transicao deveria comecar antes da crianca chegar a adolescéncia, continuar
até ao adolescente ser capaz de tomar conta de si proprio, prolongando-se apos a
transferéncia para o servico de adultos. Assim, o plano de transicdo devera ser iniciado com o

adolescente e sua familia entre os 11 e os 14 anos. (20)

A transferéncia é o momento mais critico da transicdo, a ponte que separa as duas margens
(Pediatria e MA). A data da transferéncia deve ser flexivel e acordada com o doente e
familia/tutores.(20) Os principais determinantes do momento da transferéncia sao

apresentados na tabela 10.

Varios pareceres sobre o processo de transicdo foram emitidos pelas principais sociedades
médicas internacionais. O projeto “Got transition” (www.gottransition.org/), delineou os seis
elementos nucleares compreendidos num programa de transicao,(28)apresentados na tabela
11.

Tabela 10: Principais determinantes do momento da transferéncia (20)

Determinantes Periodos mais adequados
Idade cronologica Autonomia do  doente, com  maior
desvinculacao da familia
Maturidade intelectual
Auséncia de problemas de relacao e sociais
Status médico
Doenca em fase de remissao/acalmia
Adesao
Final do crescimento/puberdade
Independéncia
Modificacoes da vida afetiva ou social do
Capacidade de administracio da terapéutica | adolescente: gravidez, casamento ou inicio
de wuniao de facto, entrada para a

Capacidade do adolescente de se autocuidar universidade

Disponibilidade de médicos de adultos :
Periodos menos recomendados

Fases perturbadas: reprovacdo, periodo de
exames

Problemas familiares
Agravamento/recaida da doenca

Eventuais conflitos de relacaéo com os
profissionais de salde
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Tabela 11: Os seis elementos nucleares da transicao de cuidados(28)

Os seis elementos nucleares da transicao de cuidados

Politicas de transicao

Registo e monitorizacao de jovens em transicao
Preparacao da transicao

Planeamento da transicao

Transicao e transferéncia

o U A W N =

Transicao concluida (com avaliacao de resultados)

1.3.5 Obstaculos a transicao

Os principais obstaculos a transicao identificados sao apresentados na tabela 12.

Tabela 12: Obstaculos a transicao (20,29-31)

Estruturais

Auséncia de planeamento comum entre Pediatria e MA

Diferencas na pratica e cultura clinicas de Pediatria e MA

Disparidades nas configuracées dos servicos (planos de cuidado, equipas e sistema de
financiamento).

Lacunas na disponibilidade de infraestruturas e Recursos Humanos dos servicos.

Falha de comunicacdo entre servicos pediatricos e MA (informacao escrita, resumo da
historia médica do adolescente)

Transferéncia em momento ndo adequado (utilizacdo da idade cronoldgica como
indicador de preparacao para transicao)

Auséncia de rede de referenciacdo da Pediatria para MA.

Individuais

Adolescentes

16

Tarefas desenvolvimentais da adolescéncia (consolidacdo da identidade, estabelecimento
de relacdes com adultos externos a familia, independéncia da familia)

Desafios da adolescéncia (depressao, lesdes autoinfligidas, IST, abuso de drogas, alcool)
Maturidade e capacidade de compreensao

Dificuldade em deixar o acompanhamento do seu pediatra

Sentimento de perda, abandono ou incerteza

Medo e ansiedade em relacao a transicao para MA

Gravidade da incapacidade do adolescente
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Familia

= Dificuldade em estabelecer relacao de confianca com clinico da MA

= Receio de ser relegada para plano secundario

*= Receio da maior autonomia e responsabilidade atribuida aos adolescentes pela MA
= Nao sente que o seu conhecimento da doenca é respeitado

* Nao se sente parte da equipa de gestao da doenca
Médico
Pediatra

= Dificuldade em encontrar colega de MA adequado para a transferéncia

» Lacos afetivos com o adolescente (“dificuldade em deixar partir “)

= Desconfianca em relacao as capacidades dos clinicos de MA na gestao de adolescentes
com doencgas croénicas de inicio na infancia.

Clinico de MA

* Pouca preparagao para acompanhar jovens adultos com doencas crénicas de inicio na
infancia.

= Pouca experiéncia na gestao de certas doencas cronicas.

Sistema de cuidados

»  Auséncia de transferéncia para a MA

= (Contactos irregulares com o adolescente

» Auséncia de preparacao da transferéncia («servicos ad hoc»)

= Adolescente e familiares excluidos do planeamento da transicao

* Falta de profissionais de salde com treino em medicina do adolescente

= Adolescente e familia nao informados sobre praticas e politicas comuns da MA

= Servicos de MA segregados (necessidade de consultar varios clinicos, maior intervalo

temporal entre consultas, falta de colaboracao entre os varios clinicos de MA)

1.3.6 Modelos de transicao

While et al(21) identificaram quatro modelos de transicao que promovem a continuidade de
cuidados apresentados na tabela 13. Cada modelo incorpora os principios da transicdo de
cuidados mas varia de acordo com as caracteristicas da doenca e seu impacto no crescimento

e desenvolvimento do adolescente. (32)
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Tabela 13: Modelos de transicao (21)

Modelo

Transicao direta

Transicao
sequencial

Transicao

desenvolvimental

Transicao
profissional

Conceito

Adolescente transferido
para MA de forma
segura e eficiente.

Enfase nos fatores

estruturais.

As necessidades dos
adolescentes sofrem
mudancas e  estes
devem ser preparados
para a MA.

Desenvolvimento de
clinicas com cuidado
conjunto de Pediatria e
MA.

Suporte ao adolescente
enquanto adquire as
capacidades
necessarias
ingressar na MA

para

Foca no profissional de
salde e nao no
adolescente.

E o médico que, para
responder as
necessidades do
adolescente, altera a
sua abordagem do
cuidado pediatrico para
0 de MA

1.3.7 Importancia da transicao

Continuidade
Continuidade de
informacao e

conexao de equipas
(pediatrica e de
adultos)

Continuidade de
desenvolvimento
(énfase no

crescimento pessoal
e desenvolvimento
durante transicao)

Continuidade de
desenvolvimento
(énfase no

crescimento pessoal
e desenvolvimento
durante transicao)

Continuidade
pessoal ou relacional

Diabetes Mellitus tipo 1

Situacoes em que é
benéfico
Doenca/incapacidade
com impacto minimo
na capacidade de
desenvolvimento do

adolescente.

Adolescentes

vulneraveis, com
deficiéncia fisica ou
dificuldades de
aprendizagem
Adolescentes
vulneraveis, com
deficiéncia fisica ou
dificuldades de
aprendizagem
Doencas com
reduzida esperanca
de vida.

Doencas cujo
conhecimento  esta

centrado num Unico
servico (ex.: HIV,
fibrose quistica)

A transicao eficaz melhora a qualidade de vida e indicadores de salude, bem como a

autonomia e sentido de responsabilidade dos jovens, facilitando o desenvolvimento de

autoconfianca. (31)
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A auséncia ou gestdo inadequada do processo de transicdo pode levar a um abandono da
terapéutica e do programa de seguimento (o paciente € «perdido na transicdao») e a
descontinuidade da prestacdo de cuidados, tendo como consequéncia o aumento das
complicacoes da doenca, aumento de consumo de recursos de salde em situacoes de
descompensacao da doenca e, em Ultima instancia, aumento da mortalidade. (20,31)

1.4 Objetivos da dissertacao

Esta revisao da literatura tem como principais objetivos:

i. Reunir as recomendacdes para a transicao de cuidados pediatricos para medicina de
adultos em adolescentes com DM1

ii. Analisar os programas de transicao de cuidados existentes e seus resultados

iii. Elaborar um programa de transicao de cuidados em DM1
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Capitulo 2. Metodologia

A metodologia utilizada consistiu em pesquisa bibliografica através do motor de busca da
PubMed (US National Library of Medicine, National Institutes of Health)

[

(http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed) utilizando as palavras-chave type 1 diabetes
mellitus”, “adolescents”, “transition”,”adult”,”care” e ”management”. Publicacoes
adicionais foram identificadas através da analise das referéncias bibliograficas dos artigos
obtidos. Os artigos foram excluidos por idioma (privilegiando artigos redigidos em portugués,
inglés, francés e espanhol),por nao serem relevantes para o tema e por terem acesso restrito.

Dada a natureza do trabalho, nao foram colocadas restricoes na data da pesquisa.

A pesquisa foi complementada pela consulta de livros da especialidade e documentos de
entidades especificas como: ISPAD, ADA, The Endocrine Society, Sociedad Espanola de
Diabetes e Association of British Clinical Diabetologists(ABCD).
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Capitulo 3. Recomendacbées para a
transicdo de cuidados pediatricos para
medicina de adultos em adolescentes
com DM1

3.1 Pensar na transicao: porqué?

Geralmente, a transicdo dos pacientes pediatricos para a Unidade de DM1 de adultos esta
longe de ser perfeita, acarretando efeitos adversos sobre a salde do paciente durante a
adolescéncia e idade adulta. (33) A transicao inadequada foi associada com pior prognostico
da doenca(34) e, o controlo glicémico e as taxas de presenca nas consultas e de complicacoes

agudas, foram os parametros pos transferéncia associados com morbimortalidade. (35)

No primeiro ano apds a transferéncia, 11 a 41% dos pacientes abandonam o seguimento. O
impacto da perda de seguimento na salde do jovem é expressivo: em média, o valor de
HbA1c é 1,5% mais elevado nestes jovens quando comparado com o dos jovens que se mantém

em seguimento. (36)

As taxas de hospitalizacdo relacionadas com a DM1 sofrem também um aumento de 7,6 para
9,5 casos por 100 pacientes-ano nos 2 anos apos a transferéncia para a MA. (37) Num estudo
no Reino Unido, pacientes diabéticos com idades entre os 20 e os 29 anos demonstraram
aumento na mortalidade quando comparados com a populacdo nao diabética. As principais
causas de morte sao as complicacdes agudas e 68% das mortes relacionadas com DM sao

devidas a CAD ou hipoglicemia. (38)

A transferéncia para a MA esta associada com um aumento de 2,5 vezes na probabilidade de

ter um fraco controlo glicémico. (39)

Os programas de transicdo demonstraram: impacto positivo (40-45) ou auséncia de impacto
negativo sobre o controlo glicémico (46), reducdo na perda de seguimento na MA (43,47) e

diminuicao na taxa de complicacOes agudas (37,42,44).

O autocuidado em salde aprendido durante a adolescéncia é fundamental para os
comportamentos de salde que o jovem ira manter como adulto. Esta base tem implicacoes
nos custos dos servicos de salde: adolescentes com necessidades de salde que nao aprendem

as competéncias adequadas ao autocuidado terdo a sua salde deteriorada e custos
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aumentados durante a idade adulta. O cuidado e suporte nos jovens com DM1 é mais

importante neste grupo etario do que em qualquer outro. (48)
3.2 O que considerar?

3.2.1ldade de transferéncia

A idade cronolégica ndo deve ser o Unico fator tido em conta para a transferéncia. A idade da
transferéncia (IT) deve ser decidida para cada caso e com a colaboracao do jovem e da sua
familia. A IT deve depender do desenvolvimento fisico e da maturidade emocional e
cognitiva, nao devendo ocorrer antes do jovem obter as capacidades necessarias para operar
na MA. (7,34). Como preparacdo para a transicao para a MA, as equipas de DM pediatricas
devem organizar clinicas de adolescentes ou clinicas de jovens adultos (CJA), em conjunto
com a equipa de DM de adultos. Estas clinicas, que oferecem cuidados individualizados e
adaptados ao desenvolvimento do jovem e as peculiaridades do periodo de transicdo, sdo

também desejadas pelos jovens. (7,34,49)

Um estudo da ISPAD (50) recorreu a questionarios, enviados aos seus membros, para avaliar as
praticas de transicio de cuidados na DM1 e concluiu que 50% ndo tem um programa
estruturado de transicdo. Nos centros onde existe, o programa ¢é gerido localmente,
geralmente iniciado pela unidade pediatrica e baseado em contacto informal entre os centros

envolvidos na transicdo. Dos centros com programas de transicao, apenas 35% os avaliam.

Helgeson et al (51) conduziram um estudo longitudinal com 118 jovens com DM1. O estudo
observou 3 momentos temporais: TO (10° ano de escolaridade, 16 anos), T1 (12°no de
escolaridade) e T2 (1 ano apds T1). O estudo demonstrou que a transicdo para a MA, quando
efetuada apos o final do ensino secundario nao esta associada com fraco controlo metabdlico.
Por outro lado, idade mais precoce na transicao (jovens sob cuidado da MA em T1 e T2) foi

associada com valores mais elevados de HbA1c.

Dos estudos analisados, a maioria tem como média de IT os 18 anos. (46,52-55) Vidal et al
(56), Neu et al(45), Vanelli et al(57) e Sparud-Lundin et al(40) apresentaram as IT mais
tardias, respectivamente, [19+1,3], [21,8],[21+0,95] e [19,8+1,28] anos.

Os estudos de Price et al (58), Holmes Walker(42) e Lane et al(41) apresentaram programas
de transicdo em que a transferéncia ocorre pelos 15/16 anos para uma CJA, sendo o jovens

integrados no padrao normal de MA com 25 anos.

Gosden et al (59) avaliaram os servicos pediatricos de DM1 no Reino Unido (n=129).
Observaram que 76% dos servicos tinham protocolos locais especificos para a transicao para os

servicos de MA e apenas 44% organizavam CJA ou clinicas de adolescentes.
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Allen et al (60) analisaram especificamente os servicos pediatricos com programas de
transicao em Inglaterra (n=35) e concluiram que em 91,4% existia uma clinica de adolescentes

e/ou CJA, sendo a idade média de entrada nestas clinicas de 16 anos e a de saida de 25 anos.
3.2.2 A equipa de transicao

A equipa de transicao deve ser multidisciplinar e integrada por:

= Pediatra especialista em DM

*= Enfermeiro(a) pediatrico (a) especialista em DM
= Diabetologista de MA

= Enfermeiro(a) especialista em DM

= Nutricionista

= Psicologo (a) (de preferéncia com competéncias em salde do adolescente com DM1)

E recomendado que todos os profissionais que contactem com os adolescentes recebam
formacao em salde do adolescente. O médico de familia pode constituir o Unico elemento de
continuidade clinica para o jovem e sua familia, sendo por isso importante que seja

informado do processo de transicao. (34)
3.2.3 O Adulto Emergente

Cinco estagios de desenvolvimento do adolescente sdo importantes para a compreensao da

transicao nos pacientes diabéticos. (61) Sao apresentados na tabela 14.

O Estadio de Adulto Emergente é um estadio de desenvolvimento singular que se estende dos
18 aos 30 anos. Este periodo sucede a adolescéncia e precede a verdadeira idade adulta, com
inicio no fim da 3% década. No contexto cultural atual, os jovens adiam a tomada de
responsabilidade e, é apenas numa 2* fase deste estadio ( 25-30 anos), que os jovens
assumem os papeis de adulto mais tradicionais(emprego, paternidade).No que concerne a
gestao de uma doenca como a DM1, o periodo de adulto emergente é pleno de agitacdo com a
separacao geografica, econémica e emocional do lar familiar, paralelamente a transicdao da
Pediatria para a MA. A compreensao deste estadio de desenvolvimento em particular explica
a vulnerabilidade e a tendéncia para o abandono do seguimento dos jovens, quando
confrontados com o assumir de responsabilidades de autocuidado esperado pelos clinicos de
MA. (28)
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Tabela 14: Estadios de desenvolvimento do adolescente (28,61)

Estadio de desenvolvimento

Idades compreendidas (anos)

Pré-adolescéncia 8-11
Adolescéncia precoce 11-15
Adolescéncia intermédia 15-17

Adolescéncia tardia >17
Adulto emergente 18-30

3.3. Recomendacgées para a transicao de cuidados em DM1

Na tabela 15 sao apresentadas as recomendacdes para o cuidado de adolescentes com DM1

em transicao, com base nos seis elementos nucleares da transicao explicitados na tabela 11.

Tabela 15: Recomendacdes para o cuidado de adolescentes com DM1 em transicao (26,33,34,60,62-76)

Servico

24

Pediatria+ Medicina de Adultos

Recomendacées gerais
... Os profissionais de salde devem reconhecer as dificuldades dos jovens na adesao a
terapéutica e controlo da DM1 e o risco de perda de seguimento.

.:. Os cuidados prestados aos adolescentes devem ser individualizados e adequados ao

seu desenvolvimento.

... A transicao deve ocorrer num periodo de estabilidade da doenca e coordenada com
outras transicoes da vida do adolescente (ex:universidade)

.:. A periodicidade de consultas deve ser trimestral, cada uma com duracao de 20-

30min.

:. As normas para rastreio de complicacoes micro e macrovasculares devem ser

seguidas.

... A avaliacdo do risco de complicacées macrovasculares deve iniciar-se na infancia,

através de perfil lipidico, PA e peso.

.:. Os pacientes devem ter acesso a cuidados preventivos e primarios de salde, de

modo continuo e adequado ao seu contexto cultural.

.:. O Médico de Familia deve ser informado de todos os estagios do processo de

transicao.
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Servico 1. Politicas de transicao

... Desenvolver:

. Programas educacionais sobre transicdo para profissionais de saude.

. Protocolo local de transicao.

... O Pediatra, em colaboracdo com o paciente e sua familia, deve elaborar um plano
de transicdo escrito, no minimo 1 ano antes da transferéncia. E desejavel que este

processo se inicie nos primeiros anos da adolescéncia (12-14anos) e que seja

Pediatria

regularmente revisto.

2. Registo e monitorizacdo de jovens em transicao
.:. Criar registo de jovens na Pediatria para:
« Identificar pacientes a iniciar transicao.
o  Vigiar progresso e resultados.

3. Preparacgédo da Transicao

Enfatizar as competéncias de autocuidado da DM e a transferéncia de
responsabilidades dos pais para o adolescente no que concerne as atividades de

controlo da DM, marcacao de consultas e aquisicao de medicacao.

.:. Informar sobre as diferentes abordagens e estruturas de cuidado da Pediatria e

Medicina de Adultos.

.:. Disponibilizar ao paciente referéncias especificas de clinicos de Medicina de Adultos

com experiéncia no tratamento intensivo da DM1.

.:. Integrar avaliacao e aconselhamento (incluindo relagdo com DM1) dos dominios da

abordagem HEADDS.

Implementar a Consulta em 2 fases: inicio da consulta s6 com o adolescente,

posteriormente com presenca dos pais.

.:. Avaliar conhecimento sobre DM1 do adolescente. Promover sessoes de reeducacao

do paciente no ano anterior a transicao.

P+MA
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3. Preparacgédo da Transi¢do(Continuacao)

.:. As sessoes de reeducacao visam:

« A compreensao da doenca, seu tratamento, complicacdes agudas e cronicas.

e O reconhecimento da descompensacao glicémica, seu tratamento e
prevencao.

» A abordagem de intercorréncias: doencas,viagens, saidas noturnas.

« Capacitar o paciente para a procura de assisténcia médica.

o Esclarecer o paciente sobre aspetos do tratamento que se alteram com a
transicao ( ex:valores-alvo da automonitorizacao glicémica).

¢ Informar sobre direitos de saude.

4. Planeamento da transicao

Delinear plano de acao. Uso de checklists (pelos profissionais de saude e

adolescente) com passos do processo de transicao.
.:. Desenvolver, e rever com o paciente, o resumo da sua HC.
.:. Reunides/Encontros para pais: aprendizagem sobre servicos de transicao e alteracao

de papéis na transicao.

5. Transicdo e transferéncia

.:. Resumo da HC elaborada pelo Pediatra a ser entregue ao paciente e enviado ao

futuro médico de Medicina de Adultos. Deve incluir:

1. Data de diagnostico, grau de controlo metabolico (HbA1c), complicagoes

agudas e cronicas.

2. Insulina e dieta.

3. Nivel de conhecimento, competéncias de autocuidado e autonomia do
paciente.

4. Informacao sobre desenvolvimento pubertario e evolucao ponderal.

5. Comorbilidades, problemas psicoldgicos, consumo de drogas.

6. Exame fisico completo.

7. Contexto social.
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:. Continuidade longitudinal e relacional de cuidados assegurada por:
1. Coordenador de transicao, responsavel pelo processo e pelo contacto
com pacientes.

2. Enfermeira partilhada entre Pediatria e Medicina de Adultos.

3. Reunides pré e pos transicdo da equipa de Pediatria e Medicina de
Adultos.

4. Clinica de Transicao (ver seccéo 3.3.2).

5. Clinica de Jovens Adultos (ver seccao 3.3.2).

6. Consultas de transicao (=2) com presenca, conjunta, do Pediatra e
Clinico de Medicina de Adultos. Na impossibilidade, promover encontro do

adonlescente  com  eaiiina  da Medicina  de  Adiltas  nreviamente A

. Primeira consulta na Medicina de Adultos:

1. Permitir presenca dos pais, se o jovem desejar.

2. Disponibilizar contactos da clinica (incluindo fins de semana) ao paciente.

3. Rever historia clinica.

4. Discutir plano de cuidados.

6. Transicao concluida
.:. O coordenador da transicao deve manter contacto com o paciente durante o ano
seguinte para:

1. Avaliar satisfacao com processo e feedback.

2. Avaliar adaptacao a Medicina de Adultos.

3. Avaliar controlo metabolico e estado de salde global.

4. Remarcar ou efetuar nova referenciacao para Medicina de Adultos em caso

de perda de seguimento.
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.:. Avaliacdo da eficiéncia do programa :

Objetivos de processo:

1. Nomeacao de coordenador de transicao nos servicos de Pediatria e Medicina
de Adultos.

2. Politicas de transicao conjuntas da Pediatria e Medicina de Adultos.

3. Evidéncia de envolvimento dos jovens no desenvolvimento das normas

estruturais do servico.

4. Duracao do processo de transicao =12 meses com pelo menos uma reuniao

entre Pediatria e Medicina de Adultos.

P+MA

5. Implementacao de questionario de satisfacao dos utentes.

Objetivos de resultado:

1. Taxas de nao presenca em consultas e taxas de Jovens Adultos que

permanecem sob cuidados apos transicao.

2. Reducao das admissdoes de emergéncia por CAD/hipoglicemia

3. HbA1c < 7,5% ( 58 mmol/mol).

4, Resultados do questionario de satisfacao.

(1) Objetivos recomendados pela ABCD

HC: Historia clinica; PA: Pressao arterial; HEADDS: Método de entrevista estruturada (H:Casa,
E:Educacao/Emprego; A: Atividades; D:Drogas, S:Sexualidade; S: Suicidio [e outros distUrbios mentais])

Outras atividades utilizadas, com resultados favoraveis, para a preparacao da transicao sao

apresentadas na tabela 16.
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Tabela 16: Atividades complementares na preparacao da transicao (61,75,77-80)

Atividades complementares na preparagao da transicao
Campos de férias / Fins de semana para jovens com DM1

Suporte via linha telefonica e SMS
Recursos da internet:

e Newsletter
e Websites
e Redes sociais

Grupos de apoio para jovens em transicao
Sessdes de intervencao para pacientes e pais: reducao do conflito familiar

3.3.1 Preparacao da transicao

Se os conteldos a abordar e as competéncias de autocuidado e auto-advocacia a serem
adquiridas pelos jovens na preparacao da transicao sao um assunto consensual, a avaliacao da

preparacao do jovem para a transicao nao € pratica corrente. (81)

O Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ)(81,82) foi desenvolvido e validado
como a primeira ferramenta focada em competéncias passivel de aferir o processo de
desenvolvimento da preparacdo para transicao de cuidados em jovens com doencas crénicas.
Baseado no Modelo Transtedrico de Mudanca Comportamental, este instrumento identifica
com maior precisdo o estadio de transicdo em que o jovem se encontra, permitindo aos
profissionais de saude e as familias uma melhor compreensao e suporte do processo de
transicao. Tem ainda o potencial de melhorar os programas de transicao e os resultados de

salde durante a transicao de cuidados.
3.3.2 Clinicas de Transicao e Clinicas de Jovens Adultos

As Clinicas de Transicao (CT), que contam com a presenca das equipas pediatricas e de MA,
localizadas quer no servico Pediatrico quer no de MA, garantem uma introducado gradual aos
servicos de adultos, melhoram a continuidade de cuidados e a partilha de informacao entre

servicos e garantem um processo estruturado de transicao. (83-86)

As CJA, organizadas como clinicas especificas dentro do servico de adultos, oferecem o
contacto com os pares na adaptacdo ao novo ambiente da MA. Estas clinicas tém
caracteristicas chave como horarios noturnos (evitando que o jovem falte a aulas ou
trabalho), consultas com maior duracdo e com avaliacdo psicossocial e por fim, o

funcionamento em espacos ou dias distintos da clinica de MA convencional. Esta Ultima
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caracteristica almeja evitar que os JA partilhem a sala de espera com doentes com DM2, mais
idosos e com complicacoes da doenca, um dos fatores de descontentamento com a MA

mencionado pelos jovens. (83-86)

Kipps (54) demonstrou que o modo de transferéncia pode ser um importante fator na
transicao; jovens transferidos da pediatria para uma CJA ou de uma CT para a clinica de MA
tiveram taxas de presenca em consultas e grau de satisfacao com o processo de transicao
superiores aos jovens transferidos diretamente para uma clinica de MA. No mesmo estudo, o
contacto pessoal com a equipa de cuidadores de MA, previamente a transferéncia foi um

importante determinante nos resultados.

De um modo geral, uma CT ou CJA devem consistir num ambiente que seja confortavel para o
paciente e onde este possa, gradualmente, aprender a viver com a sua doenca no mundo

adulto e tornar-se auténomo.(83-86)
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Tabela 17: Programas de transicao de cuidados em pacientes com DM1

Capitulo 4. Programas de transicao implementados

A tabela 17 apresenta os programas de transicao de cuidados em DM1 identificados na revisao bibliografica.

Autor
(ano)

Van Walleghem
et al (44,53,87)
(2006,2012,2008)

Preparacao da transicao

v" Sessoes educacionais
individuais

v" Manual sobre transicao

v" Checklist da
transicao:conteudos a
ensinar e rever previamente
a transferéncia

v' Reforco das competéncias
de autocuidado da DM1

v" Reuniao do “Maestro” com
familia do adolescente

Estrutura do processo

Coordenador de
“Maestro”"
Organizacao de base: CP
Equipa de educacao de DM1
para criancas e adolescentes
(EEDCA)®:consulta  trimestral
com acesso partilhado aos
registos do paciente.

CJA (16-25anos) @

Base de dados sobre jovens
adultos com DM1 entre 16-20
anos.

Contacto semestral (telefonico
e email) do “Maestro” com os
jovens do programa.

Transicao:

Outros componentes do processo

Website
(www.maestroproject.co
m) e pagina do facebook.
Newsletter bimestral
Encontros
informais/Grupos de
debate a cada 4-6
semanas

Jantares do grupo

Duracao do
processo

Inicio: EEDCA (13
anos)
transferéncia
para MA(18 anos)

Idade(anos)
+DP de
transferéncia
dos CP
18

Resultados

Comparacédo de dois
grupos 4 :

Frequéncia de consultas

médicas na MA:

e Grupol aumentou
de 60% para 75% em
1 ano.

e  Grupo2
frequéncia
semelhante a
registada na EEDCA

Dificuldades na relacao

com MA:

e Grupo 1: 42% (vs
33% do grupo 2)

manteve

Complicacées médicas
agudas:
e Sem diferencas

significativas entre
os dois grupos.
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Cadario et al (47)

Logan et al (43)

(2009)

(2008)
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Ultimo ano nos CP: v Coordenador de transicao ©®

v Informacao verbal e escrita sobre
o processo de transicao na v Ultima consulta nos CP e
consulta. primeira na MA com a presenca

v Ultima consulta nos CP realizada
pelo P e E, sem a presenca dos
pais.

v" Ficheiro padronizado de
transicao entregue ao JA e E.

do P e E do paciente.

Apresentacdo a equipa da CJA antes
da transicao.

Transicao em 2 estagios:
1) CT:
v 23 Consultas com exercicio
conjunto dos CP e MA.
v Localiza-se num servico de MA.
2) CJAD:
v' consulta quadrimestral
v horario noturno
v apbés cada consulta envio de
sumario para o jovem e para o MF

v"  Possibilidade de retornar aos

CP em caso de nao adaptacao
a MA

Grupo de discussao informal
para jovens em transicao
o Estrutura da CJA
desenvolvida com
base nas reflexées do
grupo
Escolha do jovem, na CJA, do
membro da equipa que
pretende consultar em 2 das 3
visitas a clinica. (1 consulta
médica obrigatoria)

Inicio:17A (CT)
Fim: 18A
(transferéncia
para CJA)

18-19

18

Comparacao de dois
grupos: ©
HbA1c:

1A apos a
transferéncia para
MA; o grupo B tem
valores médios mais
baixos (7.8+0,5 vs
8.9+0,5%).

Apds 3A, valores
similares nos dois
grupos.

Presenca de consultas

na MA:

Grupo B com menor
tempo decorrido
entre altima

consulta nos CP e
primeira na MA.
100% dos pacientes
do grupo B seguidos
na MA, 1 e 3 A apos
a transferéncia

Inquéritos de satisfacao
e registos clinicos.
HbA1c:

a terceira consulta
na CJA, | para uma
média de 9% (vs
9,7% na primeira
consulta)

1 a proporcao de
jovens com HbA1c
<7,5%.
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Price et al (58)

Holmes-Walker et al(42)

Lane et al (41)

(2011)

(2007)

(2007)

v" Questionario “Planeamento da

Transicao”

v" Resumo da  histéria clinica
enviado dos CP para a “Clinica
16-25”

v'  Apresentacdo da equipa da
“Clinica 16-25” na 32 sessao de
preparacao

Entrada no programa por:

v' Referenciacao MF,P ou E

v" Admissao no hospital por CAD

v" Ao diagnostico:jovens entre 15-
25 anos

v'  Entrada no programa por:

o Referenciacao por
médico

o Decisao voluntaria do
jovem

AN

s
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Coordenador de Transicao®
Programa com 2 fases:

CP: 3 sessoes de preparacao para a
transicao

Transferéncia para “Clinica 16-25”:

v 12 consulta apds o0s exames
escolares.

v'  Integra a MA

Coordenador®

CJA (15-25anos)'%):
o consultas trimestrais
o integraa MA

Organizagao de base: MA

v

CJA (15-25A ) (1;
o Consultas trimestrais

Apoio telefonico e via e-mail
sobre a transicao.

E possibilitada ao jovem a
presenca dos pais na primeira
consulta na “Clinica 16-25”.

Contacto telefonico, SMS e/ou
email antes de cada consulta
e apods consultas em que
jovem nao compareceu
(remarcacdo num maximo de
4 semanas)

Linha telefonica ao dispor do
jovem.

Comunicacao das glicémias
por email, fax ou telefone a
equipa.

Sessoes educativas individuais
e em grupo

Inicio: 1* sessao
de preparacao
nos CP

Fim: 1®* consulta
na “Clinica 16-
25”

Elegiveis para o
programa todos
0s jovens entre
os 15 e os 25
anos

Idade média dos
pacientes
referenciados:
18,9+2,53 anos

15-25A

16

A partir dos 15

15

Entrevistas

semiestruturadas.

Jovens:

e valorizam a
capacitacao e nao
percecionam a

transferéncia como
evento de impacto.

e Valorizam
conhecer,
previamente, a
equipa da Clinica
16-25

Andlise  de
clinicos.
HbA1c:

e | HbA1c de 0,13%
por consulta nas
primeiras 4
consultas na CJA.

Complicacoes agudas:

e Internamentos por
CAD diminuiram em
2/3 em relagdo as
taxas de
internamento
previas ao
programa.

Comparacao com clinica

de endocrinologia

geral.("?

registos

e Apos 3A, HbA1c dos
pacientes da CJA é
inferior ao da
clinica de
endocrinologia
geral
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Vidal et al (56)

Vanelli et al

(2004)

(57)
(2004)

Nao aplicavel Programa inicia com a transferéncia
coordenada entre CP e MA.

v

12 consulta na MAcomE e o Topicos:
enfermeira: DM e vida diaria de
o  At=90 minutos JA

o Avaliacao do paciente e
familia : inclui aplicacao
de questionarios DKQ2 e
DQOL
o Estabelecimento de metas
: alteracao do esquema de
insulina e e glicémia a
atingir.
3-6 consultas num periodo de 3-6
meses
Conclusao do programa e passagem
ao padrao de seguimento normal da
MA.

Informacao aos jovens =18 A e seus Transferéncia para clinica de MA no
pais sobre o processo de transicao, mesmo hospital

durante as consultas de vigilancia. v

34

Consulta de Transicao: equipa P

+MA com revisao da HC e marcacao —-
da 1® consulta na MA

12 consulta na MA: presenca da

equipa pediatrica

v' 4 sessOes de grupo
v At=2h/sessao

3-6 meses

( apos

transferéncia)

2,2¢2,1 A

19,0+1,3

21,0+0,95

0 e 12 meses aos
transferéncia

HbA1c
| de 8,5+1,7 para
7,4+1,5 (n=72)

Complicacoes

| do n° episédios de
hipoglicemia (graves de
0,39 para 0,14
episodios/paciente/ano)

Presenca nas consultas
<10% de perda de
seguimento

Qutros
Aumento no score DKQ2
(253 vs 29+4)

1 da proporcao de JA
que executa ajustes na

dose de insulina
mediante glicemia
capilar

HbA1c: |

e  Pré-transicao:
8,8+2,1% (n=73)

e 12M apos
transferéncia:
7,6%+1,1% (n=73)
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Legenda.1: Aumento; |: Diminuicao A: anos;CP: cuidados pediatricos; CAD: cetoacidose diabética; E: Endocrinologista (MA); P: Pediatra ; MF: Médico de farpilia;MA:
medicina de adultos; DM: Diabetes Mellitus; CJA: clinica de jovens adultos; CT: Clinica de transicdo PF: planeamento familiar HC: hidratos de carbono JA: jovens
adultos

(1)0 “Maestro” nao é um profissional de salude. Reline, semestralmente, com a EEDCA e autoridades regionais de salde envolvidas na educacao da DM. Contacta com
os jovens para auxiliar no acesso aos servicos, identificar barreiras individuais e remarcar consultas perdidas. (2) Composta por profissionais com treino em DM1: 3
pediatras com especializacdo em endocrinologia, 2 enfermeiras, 2 nutricionistas e 1 assistente social. (3) Dirigida a adolescentes de risco com historia de fraco
controlo metabolico, pertencente a minorias, emigrantes ou sem acesso a servicos especializados. Funciona um dia por semana, em horario noturno. (4) Grupo 1:
n=164. Jovens mais velhos (19-25anos) que fizeram a transferéncia da EEDCA para MA (entre Janeiro de 1995 e Julho de 2002) antes da implementacao do programa
Maestro, posteriormente contactados e incluidos no programa. Na auséncia de qualquer consulta nos Ultimos 12 meses, o “Maestro” referencia jovem para
endocrinologista e centro de educacao em DM. Grupo 2: n= 84.Jovens com 18 anos transferidos da EEDCA para MA (entre Agosto de 2002 e Agosto de 2004) com a
assisténcia do programa Maestro. (5) Pediatra responsavel pela coordenacao com endocrinologista da MA. Acompanha o JA dos CP até fim do programa de transicao
(6) Grupo A: n=32. Jovens transferidos para MA (entre 1 de janeiro de 1994 e 31 de Dezembro de 1999) sem programa estruturado. Grupo B: n=30. Jovens
transferidos para a MA (entre 1 de Janeiro de 2000 e 31 de Dezembro de 2004) através de um programa estruturado. (7)Equipa: diabetologista, enfermeiro
especialista em DM, nutricionista e psicologa clinica. (8) Responsavel pela avaliacdo e consultor da equipa. Nao participa nas sessdoes de transicao (9) Formador
qualificado em DM. (10) Equipa: coordenador, diabetologista, nutricionista (11) Equipa: 1 endocrinologista, 2 enfermeiras especialistas, 2 nutricionistas (12)
Consultas com intervalo de 3-6 meses. Média de idades dos pacientes 2A inferior a da CJ
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Idade
(anos)

Recomendacdes para transicao de cuidados pediatricos para medicina de adultos em adolescentes com
Diabetes Mellitus tipo 1

Capitulo 5. Programa de transicao de

cuidados em DM1

O programa de transicao foi elaborado de acordo com as recomendacdes contidas no capitulo
3 e seguindo os modelos do National Diabetes Education Program (*),da “Transitions of Care

Initiative” (**) e programa Got Transition(***).

O programa inicia-se com a primeira abordagem a transicao, pelos 12 anos, prosseguindo com
a elaboracao do plano de transicao do adolescente pelos 14 anos, sendo a sua Ultima fase a
entrada na Clinica de Transicao (CT) que culminara na transferéncia para um profissional de
saude de MA, a partir dos 18 anos e apenas quando jovem estiver preparado para a integracao

no servico de adultos.

Segue-se 0 cronograma da transicdio e os conteldos estratégicos da CT a serem
implementados pelos profissionais de saide. Uma checklist da transicao, a ser utilizada pelos

profissionais da equipa da CT e pelos cuidadores do adolescente, foi também elaborada.

5.1 Cronograma

2

777777,

12 14 16
P: Pediatria - . T
CT: Clinica de Transicio (16-18 Naq se 'estabelece idade de transferéncia (IT)
anos) obrigatoria.

A IT é decidida, com o jovem e cuidadores, mediante a
maturidade e preparacdo para integrar um servico de
Medicina de Adultos.

IT: Idade de transferéncia
MA: Medicina de Adultos

Figura 1 - Cronograma do programa de transicao- Visao geral

(*)http://ndep.nih.gov/transitions/PlanningChecklist.aspx
(*)www.endocrinetransitions.org/type-1-diabetes/
(***)http://www.gottransition.org/providers/leaving.cfm
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5.2 Clinica de Transi¢cao - Conteudos para profissionais de saude

Visao Geral

Populagdo-alvo. Jovens seguidos nas consultas de DM1 na Pediatria, com =16 anos, apos

discussao e consentimento do paciente e cuidadores.

Equipa. A CT deve ser constituida pelos seguintes profissionais:

» Pediatras especialistas em DM

= Diabetologista/Endocrinologista ( do servico de MA responsavel pelas consultas de
diabetologia de adulto do hospital)

= Enfermeiros pediatricos especialistas em DM

= Enfermeiros especialistas em DM

= Nutricionistas

=  Psicologos

Localizacdo. Servico de Pediatria

Acesso. O jovem pode aceder aos servicos e a equipa da CT a qualquer altura,

independentemente das datas de consulta programada.

Coordenador de transicao

7
E X4
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A funcao de coordenador de transicao (C) deve ser assumida por um profissional de satude

que exerca funcbes na area da diabetologia/endocrinologia pediatrica. Sdo as suas

responsabilidades:

Criar a politica de transicdo de cuidados a ser aplicada por todos os profissionais da
CcT

Garantir que os profissionais de saude da CT recebem formacao sobre transicao de
cuidados.

Identificar competéncias em DM a adquirir pelos jovens.

Coordenar a elaboracdao de formularios de transicdo padronizados e pacote de
transferéncia

Apresentar a CT aos jovens e cuidadores.

Criar a base de dados de jovens em transicao, zelando pela sua atualizacao (durante a
transicdo e apos a transferéncia) com o objetivo de monitorizar o progresso da
transicao de cuidados em jovens (dos 12 aos 25 anos).

Manter contacto telefonico, entre consultas, com os jovens. Contacto para
remarcacao apoés nao comparéncia a consultas na CT

Criar lista atualizada com contactos de clinicos de MA especialistas em DM, a

disponibilizar aos jovens em transicao.
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= Agendar reunioes da CT.

= Estabelecer contacto com profissional de salde de MA dos jovens pos-transferéncia
(avaliar adaptacao do jovem a MA, controlo metabdlico, assiduidade nas consultas).

= Avaliar eficacia do processo de transicao (questionarios ao jovem e familia apos a
transferéncia).

= Promover a integracdo do feedback dos jovens (durante grupos de discussdao e pos-

transferéncia) no programa de transicao de cuidados.

Estrutura das consultas

At.
= Periodicidade: trimestral
*= N° minimo de consultas/jovem na CT: 4
Intervenientes.
» Presenca conjunta do pediatra e diabetologista/endocrinologista
= Psicologo(a) pode estar presente durante a consulta, se o jovem o desejar
= O apoio psicolégico, nutricional ou de enfermagem deve estar sempre disponivel,
perante solicitacao do jovem.
Conteudo.

= Consulta em 2 fases: consulta com o jovem sozinho, com entrada dos cuidadores na
fase final da consulta.
= A consulta é mediada pelos profissionais de Pediatria e Medicina de Adultos,
conjuntamente. A prescricao e plano sao responsabilidade do Pediatra, excetuando a
Gltima consulta da CT (em que essa funcdo é exercida pelo médico da Medicina de
Adultos)
» Discussao de:
o Diferencas entre Medicina de Adultos e Pediatria.
o Competéncias de autocuidado
o Transferéncia de responsabilidades dos cuidadores para os jovens
o Servico/ Profissional de Medicina de Adultos escolhido para a transferéncia.
= Avaliacao HEADSS
= Avaliacao periddica da preparacdo para a transicao: Transition Readiness Assessment
Questionnaire (TRAQ)
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Utilizacdo de checklists e instrumentos de avaliacao

» Checklist de transicao (ver anexo 1)
= Avaliacao de competéncias em DM1
= TRAQ

Atividades a organizar no ambito da CT

< Grupos de discussao informal para jovens em transicao, orientados por psicélogo(a) da
equipa
= As sugestdes dos jovens devem ser integradas no desenho do programa de transicao.
% Encontros de cuidadores de jovens em transicao com membros da equipa da CT:
aprendizagem sobre servicos de transicdo, transferéncia de responsabilidades na
transicao.
< Sessoes de reeducacdo em DM1: coordenacao pela equipa de enfermagem (pediatrica e
de MA), com participacdo do(a) nutricionista e psicélogo(a)
= Conceitos gerais sobre DM1
= Objetivos de controlo glicémico
= Tratamento:insulinoterapia, alimentacao, exercicio fisico
= Tratamento e prevencao da hipoglicemia
= Tratamento e prevencao da hiperglicemia
= Complicacbes cronicas e prevencao
= Intercorréncias: dias de doenca, viagens, saidas nocturnas
» Planeamento familiar e contracecao. Prevencao de IST
= Consumo de drogas: prevencao e efeitos do consumo/abuso
= Aspetos psicossociais
+ Fins de semana “fora da caixa”( aprendizagem com os pares) com abordagem de:
» Alimentacao: aquisicao de alimentos, planeamento de refeicoes
= Controlo da DM: automonitorizacdo da glicémia, contagem de hidratos de carbono,
insulinoterapia
= Atividades desportivas
* Educacao terapéutica em grupo: saidas noturnas, sexualidade, DM e adolescéncia
% Meet & Greet: A tua nova equipa. Encontro com a equipa de Medicina de Adultos dos
jovens que efetuem transferéncia nos proximos 6 meses.
= Jovens deslocam-se, juntamente com um elemento da equipa da CT a sua escolha, ao
servico de Medicina de Adultos escolhido para a transferéncia

= Objetivo: conhecer instalacdes equipa, marcar primeira consulta.

Reunioes

KD

« Reunir, periodicamente,a equipa da CT com discussao multidisciplinar dos jovens em

seguimento.
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Reunir, periodicamente, a equipa de CT com servico de MA que recebera os jovens (CJA,
Endocrinologia, Medicina Interna)

Reuniao pré e pos transferéncia com equipa de salde escolhida pelos jovens

Sistemas de informacao

A ficha clinica do jovem na CT deve ser acessivel e editavel por todos os membros da
equipa da CT, promovendo a partilha de informacao.
0 Médico de Familia(MF) do jovem deve ser informado da evolucao clinica do jovem e do
seu estagio de transicdo:
=  Apos cada consulta na CT, deve ser fornecida ao jovem informacao para o seu MF.
= Apos a Ultima consulta da CT:

* nainformacao deve constar o servico pos-transferéncia escolhido pelo jovem

= no caso de ser expectavel um intervalo de tempo prolongado até a primeira

consulta na Medicina de Adultos, o MF deve ser notificado para colaborar na
renovacao de medicacao cronica e acompanhamento médico.

Criacao de base de dados de jovens em transicao (inclui jovens entre os 12-25 anos)
Utilizacao de instrumentos de avaliacao da preparacao para transicao: TRAQ
Desenvolvimento de formularios de transicao padronizados:
= Ficha clinica do jovem em transicao
= Avaliacdo de competéncias em DM1
=  Checklist de transicao (ver anexo 1)
Desenvolvimento de pacote de transferéncia padronizado:
= Carta de acompanhamento para clinico de Medicina de Adultos.
» TRAQ (registo de todas as avaliacoes)
* Avaliagdo de competéncias em DM1 (registo de todas as avaliagdes)

= Resumo da historia clinica (ver anexo 2)

Recursos adicionais sobre transicao de cuidados em DM1:

http://sweet.org.au/
http://ndep.nih.gov/transitions/ResourcesList.aspx

https://www.endocrine.org/education-and-practice-management/quality-

improvement-resources/clinical-practice-resources/transition-of-care

http://www.apdp.pt/index.php/a-minha-apdp/social-e-associativo/campos-de-

ferias/16-campo-de-ferias-da-apdp
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Capitulo 6. Conclusées finais

O processo de transicao de cuidados revela-se mais impactante que a sua aparente
fugacidade etimologica. Os profissionais de salide devem eles proprios transitar do seu ethos
e praticas de comunidade hermeticamente herdadas para construir uma ponte que torne a
passagem do cuidado pediatrico para a Medicina de Adultos uma travessia cooperante e com
atenuados contrastes. As abordagens da equipa pediatrica, com uma maior énfase na familia,
e da equipa de medicina de adultos, com énfase na autonomia do individuo, sdao necessarias
para o desenvolvimento do adolescente e nao devem ser encaradas como rivais. Com a
transicao de cuidados, o jovem assume a gestao de uma doenca de é que é agora porta-voz e

advogado Unico, findas as procuracées em pleurais conselheiros que o regeram na pediatria.

A adolescéncia permanece como um periodo particularmente dificil no que concerne ao
suporte da pessoa com DM1. Quando a transicdo de adolescentes com DM1 para a MA é gerida
eficazmente, tem a capacidade de resultar num jovem autossuficiente e preparado para um

estilo de vida independente.

A revisao efetuada sugere que, embora existam recomendacdes clinicas para o processo de
transicdo em jovens com DM1, sdo limitadas as praticas baseadas em evidéncia publicadas. Os
programas de transicao presentes na literatura representam iniciativas de cada servico e nao
protocolos estruturados das autoridades locais ou regionais de salde. Poucos estudos

avaliaram, de forma sistematica, a eficacia dos programas de transicdo implementados.

Os programas de transicdo analisados nesta dissertacdo evidenciaram estratégias dispares,
baseadas nas recomendacdes emanadas das diversas Academias e Sociedades Médicas
Internacionais, nao permitindo comparacao direta entre eles e limitando as conclusdées que
podem ser retiradas. No entanto, todos incluem avaliacao sistematica registando melhorias no
controlo metabolico ou na taxa de presenca nas consultas de MA, bem como diminuicdo da
taxa de complicacées agudas. No estudo com avaliacdao qualitativa (58), os jovens
manifestaram satisfacdo com o programa de transicdo. No estudo de Vidal (56) foi também

registado um incremento na capacidade de autogestao e conhecimento de DM1.

O programa de transicdo proposto é o culminar da pesquisa desta dissertacao; baseia-se no
Estado da Arte e pretende-se que seja a primeira pedra na edificacdo de protocolos de
transicdio de DM1 em Portugal. Embora fosse ideal a realizacdo conjunta de CT e CJA é
necessario reconhecer as contingéncias do sistema centralizado de cuidados pediatricos aos
jovens com DM1. Desta forma, aquando a transicao para a MA, os jovens alteram também,
frequentemente, a sua instituicdo prestadora de cuidados, seja pela maior proximidade a

residéncia ou por alteracdo da residéncia habitual em funcdo da vida académica ou
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profissional. O programa apresenta portanto uma transicao coordenada pela P e MA,
materializada na criacdo de uma Clinica de Transicao que permita ao jovem familiarizar-se
com a abordagem da MA, independentemente da sua escolha de profissional de salde apds a
transferéncia. A IT nao € normativa, garantindo que a transicao nao ocorre até que o jovem
se encontre preparado para a concretizar. O envolvimento do Médico de Familia é também
uma pedra basilar no processo e no intercambio de conhecimentos em prol do bem-estar do

jovem.

Esta dissertacdo €, segundo a pesquisa efetuada, a primeira em Portugal a reunir as
recomendacodes para transicao de cuidados em jovens com DM1 e a elaborar um programa de
transicao concreto. Em Portugal nao existem quaisquer normas ou documentos de suporte ao
cuidado transicional destes jovens e, num estudo recente (88) conduzido em 5 unidades de
pediatria hospitalares portuguesas, identificou-se heterogeneidade nos cuidados de transicao

prestados.

Em suma, torna-se evidente a importancia da transicdo dos cuidados pediatricos para MA nos
jovens com uma doenca crénica como a DM1. Normas e recomendacdes para a transicao
existem mas assumem caracteristicas de prescricao geral, em lugar de um desejavel guia de
tratamento, mais operacional e direcionado a implementacao nas unidades de cuidados. A
elaboracado destas boas praticas deve visar a construcao de um percurso de transicdo Unico,

simples e claro como corolario dos cuidados pediatricos.
6.1 Perspetivas futuras

Com esta investigacao pretendeu-se que a revisao sobre o tema da transicao de cuidados nao
fosse um produto estanque mas sim tivesse importancia e aplicabilidade em prol da melhoria

da qualidade dos servicos prestados aos jovens com DM1.

Com o aumento da incidéncia e da otimizacao do tratamento de doencas cronicas como a
DM1, um nUmero crescente de jovens vao efetuar a transicdo para a MA rumo a uma vida
auténoma como gestores da sua doenca. A transicao é, sem ddvida, um caminho que, como
todos os outros, se faz caminhando. Os servicos de salde devem calcorrear, lado a lado, com
os jovens, possibilitando que atinjam todo o seu potencial de salde e de realizacao pessoal,
capazes de pleitear pela sua Saude, em prol do individuo, da sociedade e da sustentabilidade

do Sistema Nacional de Saude.

A transicao deve transitar ela propria do ambito académico e congressista para a pratica
diaria dos pediatras e diabetologistas, deve transitar de conceito a pratica, da redoma do
jargdo médico a mesa redonda com os jovens e familiares, de performance solitaria a

coreografia de grupo.
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Anexo 1 - Checklist de transicao

Esta checklist tem como objetivo auxiliar o profissional de saiude, o jovem e os seus
cuidadores a discutir e planear a transferéncia dos cuidados pediatricos para a MA. Segue uma
ordem cronoldgica com os pontos essenciais do programa de transicao.

12 consulta na CT ( Data ):

I Abordar o conceito de transicdo e a transferéncia para a MA no final da CT

. Promover a partilha de responsabilidades entre o jovem e a familia/cuidadores:

Marcacao de consultas

Pedido de prescricdes médicas

Contacto com a equipa de salde no caso de duvidas ou problemas

Conhecer subsistema de salde/seguro de salude

Ter em sua posse o cartdo do subsistema de salde/seguro de salde.

Analisar os valores da automonitorizacao glicémica com membros da equipa,

entre as consultas agendadas.

M. Com o jovem sozinho discutir:

Atividade sexual e sexo seguro.

Efeitos de tabaco, drogas e alcool em jovens com diabetes

Efeitos da depressao e ansiedade na diabetes e seu controlo

Temas de transicao para a idade adulta que jovem quer ver discutidos ao
longo do programa

Aprendizagens sobre autocontrolo da DM1 e utilizacdo de cuidados de salde
que o jovem considera prioritarias.

Aplicar abordagem HEADDS

Aplicar TRAQ e discutir resultados

Iv. Agendar sessdes de reeducacao com a equipa de enfermagem

V. Disponibilizar contactos telefénico e eletronico da CT

22 consulta na CT (Data ):

I Discutir cobertura de salde do jovem com os cuidadores:

Avaliar o sistema de salde/seguro de salde atual e os planos para a cobertura
de salde apos os 18 anos.

Considerar a colaboracao de assistente social

I. Investigar antecedentes familiares de doenca do jovem para posterior envio ao

profissional de Medicina de Adultos.
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Il. Rever estado de salde: controlo metabolico, despiste de retinopatia, nefropatia e
neuropatia diabéticas, saude oral, pressao arterial e perfil lipidico.
Iv. Avaliar competéncias em DM1
V. Obter feedback das sessoes de reeducacao
VI.  Com o jovem sozinho discutir:
= Atividade sexual e sexo seguro.
= Consumo de alcool, drogas, tabaco
= Questoes de independéncia, instabilidade emocional, depressdo e como

procurar ajuda/auxilio.

32 consulta na CT (Data ):

l. Rever tépicos anteriores
I. Informar sobre diferencas entre os sistemas de cuidado pediatricos e de adultos e o
que esperar da primeira consulta na MA. Fornecer informacao escrita.
= Responsabilidades do paciente
* Confidencialidade (jovem como maior de idade é responsavel pela tomada de
decisdes que envolvem a sua salde, tem de autorizar a presenca dos pais e
divulgacao de resultados de exame)
11K Aplicar TRAQ e discutir resultados e evolucao.
Iv. Discutir servico de Medicina de Adultos para transferéncia.
= (Consultas de diabetologia do hospital (Endocrinologia/Medicina Interna)
= Divulgar lista dos contactos de clinicos de Medicina de Adultos especialistas

em DM externos ao hospital

Consultas seguintes (Data ):

l. Rever topicos de sistema de salde, responsabilidade pelo autocuidado e fornecer
links para recursos online.
. Obter consentimento para transferéncia do processo clinico do jovem da pediatria
para a equipa de saude escolhida da MA
Il. Rever conhecimentos de DM1 e autocuidado:
= Insulinoterapia
= Monitorizacdo da glicémia
* |mportancia da manutencao de niveis 6timos de HbA1c, pressao arterial,
perfil lipidico)
» Planeamento de refeicOes, contagem de Hidratos de carbono
= Necessidade de rastreios regulares para complicacoes crénicas da DM

= Pratica regular de exercicio fisico e os efeitos na glicémia.
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* Prevencao e tratamento de descompensacoes: hipoglicemia, hiperglicemia e
dias doentes

» Necessidade de ter identificacao de portador de DM1

= Cuidados com os pés.

= Higiene oral

* Imunizacao

= Contracecao
V. Com o jovem sozinho discutir: :

= Atividade sexual e sexo seguro.

= Rastreio e prevencao de cancro cervical e IST

= Comportamentos de risco (consumo de tabaco, alcool, drogas)
V. Aplicar TRAQ e discutir resultados e evolucao

VI. Avaliar competéncias em DM1

52 consulta na CT (Data ):

l. Discutir planos para o futuro (formacao académica e profissional)
Il. Agendar encontro com equipa da Medicina de Adultos (Meet&Greet)
Il. Elaboracdo do resumo da histdria clinica (anexo 2), com colaboracdo do jovem e

cuidadores.

Ultima consulta na CT (Data ):

Consulta com jovem a solo

I Abordar o encontro com a equipa da Medicina de Adultos: opiniao do jovem, aspetos
positivos e negativos, sugestoes.
Il. Disponibilizar-se a responder a questoes.
Il. Entregar pacote de transferéncia
= Carta de acompanhamento para clinico de MA
= Avaliacao final TRAQ
= Avaliacao final de competéncias em DM
*= Resumo da Historia Clinica
Iv. Informar sobre data prevista da primeira consulta na MA
V. Prescrever medicacao em receita tripla e assegurar ao jovem que pode recorrer, a
qualquer momento, a CT ou ao seu médico de familia.
VI. Informar que sera contactado pelo Coordenador de Transicao apos a transferéncia

para a MA
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Anexo 2 - Resumo da Historia Clinicapara a nova equipa

assistencial

O formulario deve ser preenchido e assinado pelo pediatra e paciente. O paciente e a sua
familia devem rever o formulario apds preenchimento e entregar a nova equipa/clinico de

Medicina de Adultos.

Nome do paciente:

Data de nascimento: / /

Data de diagndstico da DM1.: /

Autoanticorpos:

=  Anti-ICA

= Anti-insulina

= Anti- tirosina fosfatase
= Anti-GAD

= Anti-ZnT8

Positivo_ Negativo___
Positivo____ Negativo____
Positivo_ Negativo___
Positivo____ Negativo____
Positivo____ Negativo____

Lista de problemas ( e data de inicio)

N3o pesquisado__
Ndo pesquisado____
N3o pesquisado__
Ndo pesquisado____
Ndo pesquisado____

Insulinoterapia

Completar para paciente em uso de bomba infusora de insulina:

Marca e Modelo

Data de aquisi¢ao:

Insulina

Basal:____ U
Bolus:_ U
Predefinido:___ OU
Razdo Insulina/Hidratos de Carbono

Fator de sensibilidade: 1U: mg/dL
Glicémia alvo: mg/dL
Corregdo quando > mg/dL

Média de unidades(U) de insulina/dia:

U/ g
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Completar para paciente em uso de esquema basal/bélus ou Multiplas Injecées Didrias (MID):

Insulina de agdo rapida/curta: Insulina de agdo prolongada:
Local de administragao: Local de administragdo:
Caneta reutilizavel: Caneta reutilizavel:
Caneta descartavel: Caneta descartavel:
Razdo Insulina/Hidratos de Carbono: Administragdes:
u/ g Horério : Unidades:
: Unidades:
Fator de sensibilidade: 1U: mg/dL Média de U insulina /dia:
Glicémia alvo: mg/dL Corregdo quando > mg/dL

Completar para paciente em uso de outros esquemas insulinicos:

Outro esquema insulinico Insulina Unidades e horario de
administragdo

Insulina pré-misturadas U: Horario:
Insulina de agdo prolongada U: Horario:
Insulina de ac¢do rapida/curta U: Horario:

Outra medicacao habitual:

Alergias:

Automonitorizagdo glicémica

Marca/modelo: Tiras-teste:

Ne de medi¢cdes/dia executadas: 0-1 __ 2-3 3-4 >5-6

Controlo noturno? (03h00) Nao Sim
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Monitorizagdo continua de glicose? Ndo__ Sim

Monitorizagdo de corpos ceténicos? Ndo__ SIM_ Urina Sangue

Quando?
e Diasdedoenca__
e Hiperglicemia

persistente_
e Desporto

Exame Fisico

Pressdo arterial Peso

Altura IMC

Rastreios & Controlo Metabodlico

Fundoscopia | Teste do Relagdo Microalbuminuria | HbAlc(2
monofilamento | Albumina/Creatinina ultimos
urindria valores)
Data
Resultado
Outros resultados laboratoriais
Colesterol/LDL/HDL/ | Creatinina/TFG Func3o Tiroideia e Rastreio de doenca
Triglicéridos estimada Ac anti-tiroideus celiaca
Data
Resultado
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Outros exames/resultados:

Diabetes Mellitus tipo 1

Diagnéstico inicial

HospitalizagGes
relacionadas com a
DM1 (apés o
diagndstico)

No ultimo ano?

Causa da
hospitalizagdo

Infecdo Ndo__

recorrente

Lipo- Nao__

hipertrofia

Historia pregressa da DM1

Hospitalizacdo Nao__
Cetoacidose Ndo
diabética

Nunca__ 1-2
Sim__ Nado__
Cetoacidose Nao
diabética

Cetoacidose Nao
diabética

recorrente?

Hipoglicemia Ndo
Grave

Descompensacao Nao_

por doenca
intercorrente
Outra

Sim__ Brago___

Sim__ Brago___

Problemas nos locais de administragao de insulina

Sim__
Sim__
34 >5_
Sim__
Sim__ 1-2/ano__
>2/ano__
Sim__
Sim__
Abdémen__ Nadegas__ Coxa__
Abdémen__  Nadegas__ Coxa__
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Lipoatrofia Ndo_ Sim__ Braco_ Abdémen_  Nadegas__  Coxa__

Outras observagoes

Incapacidade de reconhecer hipoglicemias Ndo__ Sim__
Medo de agulhas Ndo__ Sim__
Medo de hipoglicemias Ndo__ Sim__

Observacgdes do paciente/familia

Problemas psicossociais:

Ultima sessdo de reeducacdo em DM1 (o registo completo das avaliacdes de
competéncias em DM1 e prepara¢Go para a transicGo — TRAQ- estd incluido no pacote de
transferéncia)

Ultima consulta de nutricdo
Informagodes para contacto
Nome do Pediatra:

Contato telefdnico: Endereco eletrdnico:

Assinatura do paciente e data Assinatura do Pediatra e data

(-—-— ) (-—-— )
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