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Resumo

Introdugao: Transi¢do de cuidados (TC): transferéncia planejada e programada dos cuidados pediatricos para adultos.
Objetivo: comparar o processo de passagem para cuidados de adultos (PCA) dos pacientes com diabetes mellitus tipo
1 (DM1) com (Grupo A) e sem (Grupo B) TC. Material e Métodos: Estudo transversal. Pacientes com DM1, entre 18-
25anos, seguidos na consulta de pediatria de um hospital distrital. Utilizado um questionario com escala de likert: 1
(discordo totalmente) a 5 (concordo totalmente). TC adequada: inicio 14 anos; promogdo da autonomia; participagdo
do paciente; compreensdo da diferencga dos servigos; multidisciplinar e transmissdo de informagdo entre profissionais.
Resultados: Total 29 pacientes, 14 Grupo A. Obtiveram-se as seguintes medianas no Grupo A e B: “idade de inicio da
PCA”:17 vs 18 anos; “promogdo da autonomia”: 5 vs 5; “explicacdo de diferengas entre servigos”: 4 vs 4; “participacdo
no processo”: 5 vs 3; “transmissdo de informagdo entre profissionais”: 4,5 vs 4; “equipe multidisciplinar”: 4 vs 3. No
grupo A 36% responderam afirmativamente a todos os itens definidos para TC adequada. Discussao: No grupo com
TC, a idade mediana do inicio da PCA foi inferior embora superior ao adequado. Nos restantes itens, as medianas de
resposta foram todas superiores no grupo A, exceto na promogdo da autonomia e na explicagdo das diferengas dos
servicos, com diferenca estatistica ao nivel da participa¢do do paciente no processo e no envolvimento de uma equipe
multidisciplinar. A TC esta implementada, mas precisa de ser sistematizada para melhorar os cuidados prestados.
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Abstract

Introduction: Transition in care (TC): Planned and structured transfer of pediatric care to adult. Objective: to compare
the transfer process (PCA) of patients with type 1 diabetes (DM1) with (Group A) and without (Group B) TC. Material
and Methods: Cross-sectional study. Patients with DM1, 18-25 years, followed on the pediatric service of a district
hospital. A questionnaire with a likert scale was used: 1 (totally disagree) to 5 (totally agree). Adequate TC: onset
14 years; promotion of autonomy; user participated; understanding the difference in services; multidisciplinary and
transmission of information between professionals. Results: Total 29, 14 from Group A. The following medians were
obtained for Group A and B: “age at onset of PCA”: 17 vs 18 years; “promotion of autonomy”: 5 vs 5; “explanation of
differences between services”: 4 vs 4; “participation in the process”: 5 vs 3; “transmission of information between
professionals”: 4.5 vs 4; “multidisciplinary team”: 4 vs 3. In group A 36% responded affirmatively to all items defined
for adequate TC. Discussion: On the group with TC, the median age of onset of PCA was lower, although higher than
proper. In the remaining items, the response medians were higher in group A, except for promotion of autonomy and
explanation of service differences, with a statistical difference in user participation in the process and the involvement
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of a multidisciplinary team. TC is implemented, but needs to be systematized to improve care provided.

INTRODUCAO

A transi¢do de cuidados (TC) consiste na transferéncia
planejada e programada dos cuidados pediatricos para os
cuidados de adultos.*? Inclui a preparagdo do doente e familia,
bem como a autonomizagao dos adolescentes nos seus cui-
dados de saude, e a transmissao de informacgao clinica entre
profissionais.??

O aumento da incidéncia de diabetes mellitus tipo 1
(DM1) e aidade de diagndstico mais precoce conduzem a um
maior numero de adolescentes que passa para os cuidados
de adultos.**

Sabe-se que a adolescéncia é um periodo vulneravel,
sendo ainda mais desafiante quando existe uma patologia
crénica. Nos adolescentes com DM1, por um lado existe
fisiologicamente um aumento da resisténcia a insulina, por
outro, a adesao a terapéutica diminui, o que se associa a um
pior controle metabdlico e a um aumento da prevaléncia de
retinopatia.*®®

Aidade em que é feita a passagem para os cuidados de
adultos (PCA), corresponde a fase em que ocorrem diversas
adaptag0es sociais, emocionais, educacionais e financeiras.>*1°
A PCA constitui, ainda, uma fonte de angustia e ansiedade, con-
siderada uma experiéncia negativa.>”!! Estes fatos associam-se
a uma diminuicdo da adesdo a consulta e a um aumento da
taxa de hospitalizagdo por complicagdes agudas da DM1.47511

Existem inUmeras diferengas entre os cuidados de adul-
tos e pediatricos, nomeadamente a frequéncia de consultas
por ano, tempo total da consulta, abordagem mais individual
em vez de familiar, ambiente mais formal, foco nos riscos e
complicagdes da doenga.®**'? Tais diferencgas tornam-se uma
fonte de preocupagdo para os adolescentes e seus cuidadores.’
Também os pediatras revelam uma forte resisténcia nesta
PCA, uma vez que implica quebrar o vinculo criado ao longo
de varios anos de seguimento.?

Uma TC estruturada, com envolvimento de uma equipe
multidisciplinar, associa-se a um melhor controle metabdlico,
reduz o intervalo de tempo entre a consulta pediatrica e a de
medicina de adulto, melhora a adesdo a consulta de medicina
do adulto e diminui o nimero de internagao por cetoacidose
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diabética.®”*131> A participacdo num grupo de apoio associa-
-se também a uma melhor adesdo a terapéutica e a uma
diminuicdo do valor de hemoglobina Alc (HbAlc), embora
ndo influencie a adesdo a consulta.’

No nosso hospital, em 2014, o Servigo de Pediatria
iniciou um processo de TC da consulta de pediatria diabetes
sob a forma de uma consulta conjunta (com Servigo de Endo-
crinologia) e elaborac¢do do resumo clinico. O objetivo primario
do nosso estudo foi comparar o processo de PCA dos pacientes
com DM1 com e sem TC. O objetivo secundario foi averiguar
se existiam diferencas no valor da HbAlc entre grupo com e
sem TC, antes e ap0s a PCA.

MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo transversal. Foram incluidos os
pacientes com DM1, seguidos/em seguimento na Consulta de
Pediatria Diabetes de um hospital distrital e com idades com-
preendidas entre 18-25 anos no ano civil de 2018. Estes foram
contactados telefonicamente para participar neste estudo,
tendo sido pedido o seu consentimento, apds as informagdes
prestadas e esclarecidas as suas duvidas. Foi enviado o link do
questionario online para o e-mail dos pacientes que aceitaram
participar, tendo-se enviado posteriormente dois lembretes. O
questionario foi andnimo e confidencial, original, ndo validado,
e esteve disponivel durante 6 meses. Utilizamos uma escala
de likert em que 1 correspondia a “discordo totalmente” ou
“nunca”, 2 “discordo parcialmente” ou “raramente”, 3 “ndo
concordo/nem discordo” ou “as vezes”, 4 “concordo parcial-
mente” ou “frequentemente” e 5 “concordo totalmente” ou
“sempre”. Este estudo foi aprovado pelo diretor de servigo
segundo os principios éticos.

Consideraram-se 2 grupos: A e B, com e sem TC
respetivamente. Definimos TC se existéncia de consulta
conjunta com a medicina de adulto e TC adequada se
tivesse sido iniciada aos 14 anos, se o paciente interveio
no processo, se houve promogdo da autonomia, compre-
ensdo da diferenca dos servigos pediatricos e adultos,
equipe multidisciplinar e transmissao de informacdo entre
profissionais.



Foram ainda avaliadas as restantes quest&es do ques-
tionario: se esteve sozinho na consulta, se procuraram que
entendesse a DM1, se foram explicadas as complicagdes da
DM1 e a necessidade de seguimento regular, se abordaram
os seguintes temas: conducgdo, sexualidade, afetos, alcool e
outras drogas, festas e exercicio fisico, se foi facultada informa-
¢do escrita, se a PCA tinha sido realizada quando DM1 estava
estabilizada, se a TC é importante para o controle da DM1 e
se participou na escolha da data da PCA.

Para o objetivo secundario procedemos a consulta do
processo clinico e fomos verificar qual o valor de HbAlc antes
e pelo menos 3 meses apds a PCA.

A analise estatistica realizada, com recurso ao SPSS 229,
foi descritiva e bivaridvel: a normalidade foi testada através do
teste Kolmogorov-Smirnov e Shapiro Wilk, verificando-se que
a nossa amostra ndo tinha uma distribuicdo normal, pelo que
na andlise bivaridvel utilizamos os testes de Mann Whitney e
Wilcoxon (a = 0,05).

Verificamos que um total de 66 pacientes cumpriam
critérios para participar neste estudo. No entanto 12 casos foram
excluidos: 6 ndo quiseram participar, 5 ndo foi possivel contacta-
-los e 1 ndo tinha capacidade para responder ao questionario
(perturbacdo de desenvolvimento intelectual). Dos 54 casos que
aceitaram participar no estudo, 27 (50%) correspondiam a pacien-
tes do sexo masculino, com uma mediana de idades de 22,3 anos
[Amplitude Inter-Quartil (AlQ) 3,9] e em 29 (54%) tinha sido feita
consulta conjunta com medicina do adulto (TC). (fluxograma 1)

O questionario foi entdo enviado a 54 pacientes,
tendo-se obtido 29 respostas. Destes 29 pacientes a mediana
de idades atual foi de 20 anos (AlQ 5) e a de diagndstico 10
anos (AlQ 5), pertencendo ao grupo A (com TC) 14 (48%) e ao
grupo B 15 (52%).

No que toca as questdes realizadas que consideramos
na definicdo de TC adequada (tabela 1), as medianas obtidas
foram as seguintes: “idade do inicio da PCA” no Grupo A 17
anos e no Grupo B 18 anos (p=0,223); “foi procurada a aqui-
sicdo de autonomia” no Grupo A 5 e no Grupo B 5 (p=0,334);
“foram explicadas as diferengas entre servigos” no Grupo A 4
e no Grupo B 4 (p=0,454); “houve participagao do préprio” no
Grupo A 5 e no Grupo B 3 (p=0,009); “houve transmissado de
informacao entre profissionais” no Grupo A 4.5 e no Grupo B
4 (p=0,102); “houve envolvimento de uma equipe multidisci-
plinar” no Grupo A 4 e no Grupo B 3 (p=0,020).

No grupo A, 5 dos pacientes (36%) responderam afir-
mativamente (valor superior a 3 na escala de likert) a todos os
itens definidos para TC adequada. Enquanto que no grupo B
foram 2 (13%) os pacientes que responderam afirmativamente
a todos os itens considerados.

Respetivamente as outras questles realizadas
(tabela 2), no Grupo A obtivemos uma mediana de 5 nas
questdes sobre “se a PCA foi realizada quando a DM1 es-
tava estabilizada”, “se a TC é importante para o controle
da doenga” e “se participou na escolha da PCA”, na ultima
com diferenga estatisticamente significativa: Grupo A5 e
Grupo B 3 (p=0,016). Ja em ambos os grupos obtivemos
uma mediana de 5 nas questdes acerca de “procuraram que
entendesse a DM1”, “as suas complica¢des”, “a necessidade
de seguimento regular” e “se foi facultada informagao escri-
ta”. Salientamos a Unica mediana superior no Grupo B, na
questdo sobre “se esteve sozinho na consulta”, pontuando
3 eno Grupo A 2 (p=0,114).

No que toca aos temas abordados em consulta, as
medianas obtidas para o Grupo A e B foram as seguintes,
respetivamente: “conducdo” 3 e 1 (p=0,010), “sexualidade”
3 e 2 (p=0,028), “afetos” 3 e 2, “dlcool” 3 nos dois grupos,
“outras drogas” 2,5 e 2, “festas” 3 e 2 e “exercicio fisico” 4
nos dois grupos.

Fluxograma 1. Recrutamento e sele¢do dos pacientes para este estudo.
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Tabela 1. Andlise estatistica bivariavel das respostas obtidas nos itens definidores de transi¢do de cuidados adequada.

Grupo A (com TC) n = 14 Mediana

Grupo B (sem TC) n = 15 Mediana Mann Whitney

(AIQ) (AIQ)
Idade de Inicio de PCA 17 (6) 18 (5) p=0,223
Promocgdo da autonomia* 5(0) 5(0) p=0,334
Explicadas as diferengas entre Servigos* 4(1,25) 4(1) p=0,454
Participagdo do proprio* 5(1) 3(4) p=0,009
Transmissdo de Informagdo entre Profissionais* 4,5 (1) 4(2) p=0,102
Equipe Multidisciplinar* 4(1,25) 3(2) p=0,020

Legenda: AlQ — amplitude inter-quartil, PCA — passagem para os cuidados de adultos, TC — transigdo de cuidados, * mediana de resposta da escala de Likert:
1 “discordo totalmente” ou “nunca”, 2 “discordo parcialmente” ou “raramente”, 3 “ndo concordo/nem discordo” ou “as vezes”, 4 “concordo parcialmente” ou

“frequentemente” e 5 “concordo totalmente” ou “sempre”.

Tabela 2. Andlise estatistica bivariavel das respostas obtidas no restante questionario.

Grupo A (comTC) n=14
Mediana (AlQ)

Grupo B (sem TC) n = 15
Mediana (AlQ)

Mann Whitney

Esteve sozinho na consulta* 2(2)
Procuraram que entendesse a DM1* 5(2)
Explicadas as complicagdes da DM1* 5(0)
Explicada necessidade de seguimento regular* 5(0)
Abordaram o tema da condugdo* 3(1,25)
Abordaram o tema da sexualidade* 3(2)
Abordaram o tema dos afetos* 3(2)
Abordaram o tema do alcool* 3(2)
Abordaram o tema de outras drogas* 2,5(1,5)
Abordaram o tema das festas* 3(2)
Abordaram o tema do exercicio fisico* 4(0,25)
Facultada informagdo escrita* 5(1)
PCA realizada quando DM1 estava estabilizada* 5(2)
TC é importante para o controle da DM1* 5(2)
Participou na escolha da data da PCA* 5(1)

3(2)
5 (1)
5(0)
5(0)
1(1)
2(1)
2(2)
3(2)
2(2)
2(2)
4(2)
5(1)
4(2)
4(2)
3(4)

p=0,114
p=0,809
p=0,689
p=0,324
p=0,010
p=0,028
p=0,072
p=0,882
p=0,173
p=0,144
p=0,870
p=0,911
p=0,388
p=0,354
p=0,016

Legenda: AIQ — amplitude inter-quartil, DM1 — diabetes mellitus tipo 1; PCA — passagem para os cuidados de adultos, TC — transi¢do de cuidados, * mediana de
resposta da escala de Likert: 1 “discordo totalmente” ou “nunca”, 2 “discordo parcialmente” ou “raramente”, 3 “n3o concordo/nem discordo” ou “as vezes”, 4
“concordo parcialmente” ou “frequentemente” e 5 “concordo totalmente” ou “sempre”.

Foram transferidos para o Servico de Endocrinologia
do nosso hospital, 18 (62%) pacientes; para o Servico de Me-
dicina Interna, 2 (7%); para o Centro de Saude, 2 (7%); para
outro servico, 3 (10%) e nos restantes 4 (14%) a PCA ainda
nao tinha sido realizada a data do questionario. Em 5 casos
(2 Grupo A e 3 Grupo B) houve necessidade de recorrer ao
Servico de Pediatria apds PCA para realizagdo de analises ou
por falta de material.

Fomos analisar no processo clinico, dos 54 pacientes
que aceitaram participar no estudo, qual o valor de HbAlc
antes e pelo menos 3 meses apds a PCA, tendo-se conseguido
obter ambos os valores em 34 pacientes (tabela 3).
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Tabela 3. Analise estatistica bivaridvel da HbAlc antes e apds a pas-
sagem para os cuidados de adultos.

HbAlc antesda HbA1c depois da
PCA PCA Wilcoxon
Mediana (AIQ) Medianda (AIQ)
Total (n=34) 7,9 (2,85) 8,4 (2,08) p=0,156
Grupo A “com TC” 5
(n=18) 7,85 (2,43) 8,05 (1,15) p=0,185
Grupo B “sem TC” 5
(n=16) 8,7 (3,2) 8,6 (3,49) p=0,600
Mann Whitney p=0,172 p=0,308

Legenda: AlQ - amplitude inter-quartil, PCA - passagem para os cuidados de
adultos, TC - transigdo de cuidados.



Verificamos que os valores da mediana de HbAlc
(n=34) antes e apds a PCA foram de 7,9% e 8,4% (p=0,156),
respetivamente; no grupo A (n=18) antes foi de 7,85% e apds
de 8,05% (p=0,185); no grupo B (n=16) antes foi de 8,7% e
apds de 8,6% (p=0,600).

No que toca a comparagdo entre grupos: a mediana de
HbA1c antes da PCA no grupo A foi de 7,85% e no grupo B de
8,7%, p=0,172 e apds a PCA no grupo A de 8,05% e no grupo
B de 8,6%, p=0,308.

Baseamo-nos na literatura, guidelines Inglaterra®® e
recomendacgdes do Estados Unidos?’, para definirmos a idade
e os restantes parametros que consideramos na TC adequada,
tendo o nosso grupo concordado que estes seriam os para-
metros essenciais para uma TC de qualidade.

Embora a mediana de idade de inicio da PCA, no Grupo
A fosse inferior a do Grupo B (sem diferenga estaticamente
significativa), foi bastante superior ao adequado, entre 12-14
anos.'*Y

Nos restantes itens considerados na TC adequada, as
medianas de resposta do grupo A foram superiores as do grupo
B nos itens “transmissdo de informagdo entre profissionais”,
“participagao do préprio no processo” e “envolvimento de uma
equipe multidisciplinar”, com diferenca estatisticamente sig-
nificativa nos ultimos dois. Estes resultados demonstram que
houve um esforgo para transmissdo da informagdo entre os
profissionais do servigo de pediatria e dos servigos de adultos,
com o envolvimento de uma equipe multidisciplinar e isso foi
percecionado pelos pacientes. Por outro lado, os pacientes
concordam que tém uma maior participagdo neste processo.
Aspetos estes muito importantes numa transicao.

Nos itens “explicagdo das diferengas entre servigos” e
“promocgdo da autonomia” nao houve diferenga da mediana
entre os dois grupos. Quanto ao primeiro item, aparentemen-
te a TC ndo acrescentou explicagdes as que ja seriam dadas.
Quanto ao segundo item, obtivemos uma mediana maxima
(5) nos dois grupos, o que traduz que foi procurado que os
pacientes adquirissem autonomia na gestao da sua doenga,
independentemente de haver TC ou ndo.

Apesar de no Grupo A existirem medianas superiores
a 3 (corresponde a uma resposta positiva), menos de metade
dos pacientes do grupo A (36%) responderam afirmativamente
a todas as questdes colocadas que definiam a TC adequada,
0 que podera traduzir que este processo de TC ndo terd sido
implementado de forma sistemdtica e semelhante entre todos
0s pacientess.

Consideramos que os restantes resultados obtidos vém
ao encontro do que esperavamos, uma vez que a TC no nosso
hospital consistia apenas numa consulta conjunta com os servi-
¢os de adultos e ndo era uma TC estruturada e iniciada aos 14
anos. Constatou-se que os adolescentes participaram poucas

vezes na consulta sozinhos, no Grupo A com uma mediana
que corresponde a raramente e no Grupo B as vezes. Fomos
analisar quantos afirmavam nunca ter entrado sozinhos, o
que correspondeu a 8 (28%), portanto 21 (72%) participaram
alguma vez sozinhos na consulta. Num estudo realizado sobre
a opinido dos pacientes com DM1 acerca da PCA (n=258), 78%
entrou numa consulta sozinho, sendo esta uma percentagem
semelhante a nossa.®

Salientamos as medianas maximas (correspondendo a
“concordo totalmente”) nos dois grupos nas questées sobre: se
se procurou que entendessem a DM1, as suas complicagdes, a
necessidade de seguimento regular e se foi facultada informa-
cdo escrita. Sendo estes temas considerados mais importantes
pelos profissionais de saude.

Quanto aos temas abordados em consulta, a mediana
mais alta, nos 2 grupos, foi de 4 (correspondendo a “frequen-
temente”) ao nivel do exercicio fisico; nos restantes temas
as medianas do grupo A foram de 3 (correspondendo a “as
vezes”), exceto nas outras drogas que foi de 2,5 (entre “rara-
mente” e “as vezes”); no grupo B as medianas dos restantes
temas variaram entre 1 e 3 (correspondem a “nunca” e “as
vezes”). Destacamos os temas da conducdo de veiculos e se-
xualidade onde se verificou uma diferenga estatisticamente
significativa, sendo abordados com mais frequéncia no Grupo
A do que no Grupo B.

Diante destes resultados, consideramos que os te-
mas analisados foram abordados com pouca frequéncia
nas consultas, exceto o tema do exercicio fisico, o que tera
ocorrido provavelmente pelo tempo determinado para re-
alizar cada consulta (insuficiente), pelas consultas estarem
essencialmente centradas na doenca e no seu controle, e pelo
pouco a-vontade dos profissionais em abordar certos temas
inerentes a esta faixa etaria. E de extrema importancia que
estes temas sejam abordados ao longo da autonomizagdo do
adolescente.®"

Os 2 grupos concordaram (mediana superiora 3) que a
PCA tivesse sido realizada quando a doenga estava estabilizada
e que a TC eraimportante para o controle da DM1, mostrando
0s pacientes consciéncia das vantagens de um processo de TC
estruturado.

No que diz respeito a data da PCA, esta foi mais frequen-
temente decidida em conjunto com os pacientes no Grupo A
do que no Grupo B, resultando uma diferenca estatisticamente
significativa. Trata-se de uma melhoria introduzida com o
processo de TC.

Apesar de termos verificado um aumento na mediana
da HbAlc apds a PCA, a diferenca nao foi estatisticamente
significativa. Se, no grupo A também se verificou um aumento,
no grupo B houve uma diminuicdo, sem diferenca estatistica-
mente significativa.

No gue toca a comparagdo entre grupos antes e apds a
PCA, o grupo B apresentava um valor mediano de Hb1c superior
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aogrupo A, ndo tendo estes resultados diferenca estatisticamente
significativa. Em dois estudos (n=62 e 75) em que compararam
também 2 grupos (com transicdo estruturada e sem transicdo
estruturada) foram avaliados os valores de HbAlc apds a PCA,
sendo este valor inferior no grupo com transi¢do estruturada
com diferenga estatisticamente significativa.>'° Calculamos que
0s nossos resultados ndo sejam equivalentes devido ao reduzido
tamanho da amostra, ao fato da TC ndo ser igual e ainda ndo estar
sistematizada na nossa pratica clinica.

Consideramos como principais limitagGes do nosso es-
tudo o tamanho da amostra e a utilizagdo de um questionario
nao validado e de auto-preenchimento.

Consideramos que este trabalho foi uma mais valia para o
Servico, uma vez que levou a modificacdo e melhoria de praticas.

No que toca ao objetivo primario do nosso estudo, a
PCA foi melhor no grupo com TC, principalmente no envolvi-
mento do paciente no processo, transmissdo da informagado
entre as equipes pediatricas e de adultos e envolvimento de
uma equipe multidisciplinar. Contudo a idade de inicio foi
muito superior ao adequado. E um processo que apesar de
implementado, ndo esta estruturado de forma a favorecer
outros aspetos essenciais do processo de transi¢cdao. Respe-
tivamente ao objetivo secundario, a mediana dos valores de
HbA1c foi inferior no grupo com TC, no entanto sem diferenga
estatisticamente significativa, o que pode ter ocorrido devido
ao tamanho da nossa amostra.

O presente trabalho levou a elaboragdo de uma via
clinica com o objetivo de assegurar uma TC no tempo correto
e estruturada.
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