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Introducao

Objetivos

A necessidade de prestar cuidados de saude na transi-
¢do da adolescéncia para a idade adulta é reconhecida
desde a década de 1980 devido ao aumento do nimero
de doentes pediatricos com doengas crénicas e/ou defi-
ciéncias que sobrevivem até a idade adulta.*® Nos EUA
estima-se que 4,5 milhdes (18,4%) de adolescentes com
idades entre 12-18 anos tenham necessidades especiais
em saude, que um quinto entre os 6 e os 21 anos te-
nham uma doenca crénica e que cerca de 750.000 por
ano estejam em condicGes de transferéncia de um siste-
ma de salde pediatrico para a medicina de adultos.®”
Nas criangas com algum tipo de incapacidade, doencga
cronica ou problemas intelectuais significativos, acres-
cem os desafios habituais da adolescéncia, mas apenas
um reduzido nimero beneficia de servigos de transi-
¢30.128

O processo de transicdo de cuidados consiste na transfe-
réncia programada e planeada de adolescentes e adultos
jovens com condigdes fisicas e mentais cronicas dos ser-
vicos de saude centrados na crianga para outros orien-
tados para adultos, assegurando a coordenacdo e a con-
tinuidade.® Este conceito de transi¢do difere do evento
isolado de transferéncia, porque inclui a preparagdo do
doente e da familia, estende-se para além do periodo da
alta dos servigos pediatricos e tem varias componentes
como a educagdo, sessdes de treino e transmissao de
informacéo clinica entre profissionais.®

A evidéncia é limitada quanto ao compromisso dos pro-
fissionais para o desenvolvimento de servigos de transi-
cdo, existindo debate sobre a idade para este processo
e as diferentes abordagens entre os cuidados.? Reconhe-
ce-se, porém, que uma transicdo desadequada compro-
mete a adesdo as consultas e a terapéutica e aumenta
a taxa de hospitalizagdo, incluindo em cuidados inten-
sivos. b0
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Avaliar a eficacia das intervengGes para melhorar a
transicdo dos cuidados de saude na adolescéncia, dos
servicos de pediatria para a medicina de adultos.

Métodos

Esta revisdo sistematica propos-se incluir ensaios cli-
nicos aleatorizados e controlados, além de estudos
observacionais populacionais, como estudos contro-
lados antes - apds (intervengdo) e estudos de séries
temporais interrompidos (a interrupgdo corresponde a
intervengdo). Os critérios minimos de qualidade para
a inclusdo dos estudos foram definidos pelo grupo de
Effective Practice and Organisation of Care da Cochrane.
A populagdo incluiu adolescentes com condi¢des que
exigiam cuidados clinicos continuados. Consideraram-se
adolescentes entre os 12 e os 19 anos, sem excluir estu-
dos com intervengGes iniciadas mais precocemente.
Incluiram-se familiares, cuidadores e profissionais de
saude.

As intervencdes incluiram qualquer modelo de cuidados
cujo objetivo fosse melhorar a transicao dos cuidados
de saude para os servigos de adultos, como unidades
dedicadas, servigos clinicos partilhados ou profissionais
especialmente dedicados. As intervengGes foram com-
paradas entre si, com os cuidados habituais ou uma
versdao modificada destes.

Considerou-se como outcome primdrio qualquer
medida objetiva e validada relacionada com a doencga
especifica subjacente, por exemplo, hemoglobina glico-
silada (HbA1c) na diabetes, funcdo pulmonar na doenga
respiratdria, ou outcomes reportados pelos doentes
relativos a essa doenca. Os outcomes secundarios
incluiram medidas do grau de preparagdo dos doentes
para a transicdo, da satisfagdo do doente, da adesdo
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a terapéutica, da qualidade de vida relacionada com a
salde, do conhecimento da doenga, das competéncias
de autogestdo de cuidados, da qualidade dos documen-
tos de transicdo, de efeitos adversos ou ndo antecipados
e da utilizagdo de cuidados de salde e custos.

A revisdo utilizou metodologia padrdo das revisdes
Cochrane, incluindo pesquisa sistematica dos estudos
em varias bases de dados até junho de 2015, sem restri-
¢Oes. Foi efetuada avaliagao do risco de viés dos estudos
através do instrumento Cochrane Risk of Bias Tool, de
forma independente por pelo menos dois revisores.
Face a heterogeneidade das populagdes e intervengGes
dos estudos incluidos ndo se efetuou metanalise, tendo-
-se optado pela descri¢do individual dos resultados de
cada estudo. A qualidade de evidéncia foi avaliada pelo

GRADE.

Resultados

Incluiram-se quatro estudos aleatorizados e controlados,
um com desenho em cluster (alternancia entre grupo e
controlo a cada semana). Os 238 adolescentes participan-
tes tinham uma média de idades entre 0s 16 e os 18 anos,
com heterogeneidade nas doencas crdnicas incluidas
(Tabela 1). Todos os estudos excluiram perturbagdes do
comportamento ou intelectuais.

Os estudos recrutaram maioritariamente em hospi-
tais terciarios de paises desenvolvidos (EUA, Canadd e
Austrdlia) e as intervencbes decorreram em regime de
ambulatério. As componentes, nimero e dura¢do das
intervengbes foram muito varidveis (Tabela 1). Todas
se centraram no doente, nenhuma nos profissionais de
sauide ou nos sistemas.

Os outcomes primdrios, especificos de doencga, foram

Tabela 1. Descrigdao dos estudos incluidos na presente revisdao da Cochrane

Estudo

Betz 2010*

Huang 2014

Mackie 2014

Populagdo

80 doentes com
espinha bifida (I = 42;
C =38); 14-18 anos
(média 16 anos, DP
1,4 anos)

81 doentes com
fibrose quistica,
doenga inflamatdria
do intestino, diabetes
mellitus tipo 1 (I = 40;
C=41); 12-22 anos
(mediana 17 anos)

66 doentes com
doenga cardiaca; (1
=32; C=34); 15-17
anos (média 16,5
anos, DP 1 ano)

Intervengdo

Programa cognitivo-
comportamental
através de workshop
de dois dias, para
doentes e familiares

Intervengdo de com-
peténcias através da
internet, durante dois
meses, com frequén-
cia semanal; mensa-
gens personalizadas
por SMS

Intervengdo presen-
cial e individualizada
efetuada por enfer-

meira especialista.

Medidas de
outcome *

Escalas validadas
especificas de
doenga; PT (escalas
PAM, CLSS, DSCPI-
90); QoL (PARS);

BE; RC

Escalas validadas
especificas de
doencga; PT (escala
TRAQ); CD; QoL
(PedsQL); BE; CED

PT (escala TRAQ); CD

Steinbeck 26 doentes com dia-  Trés comunicagGes HbAlc %; R,C,| HbA1lc mais elevada R: 474/500 (94,8%);
2014 betes mellitus tipo telefénicas padrdo no grupo de inter- RCI: transigdo: grupo |
1; idade > 16 idade: efetuadas apds a alta vengdo (mediana 11/14 (79%); grupo C 12/12
17,3 a 18,8 anos) por coordenador; 10,2%; IQR 8,8-132%  (100%);
informacdo sobre versus mediana 8,3%; adesdo a consulta: grupo |
servigos e cuidados IQR 7,7-8,7%; p = 5/9; grupo C 2/9;
de saude para a 0,01), mas o grupo tempo para a transigdo:
diabetes em formato intervencgdo tinha grupo | média de 15 sema-
papel e eletrénico valores basais mais nas (IQR 8 a 19); grupo C 14
elevados semanas (IQR 11 a 20);
N2 internamentos: 1/14
(7,1%) (1)
L e 3/12 (25%) (C) (p = 0,6)

Resultados (outcome Resultados (selec¢do outco-
primario da revisdo) mes secundarios)
Avaliagdo qualitativa
sem diferengas

RC (quatro meses): MD 0,77
(1C95% -1,12 a 2,66);

R: 21/154 (13,6%);

D: 11/42 (26,2%) interven-
¢do, 4/38 (10,5%), controlo;
BE (quatro meses): MD 1,29
(IC 95% -4,49 a 7,07);

CD (quatro meses): MD
-3,70 (1C95% -11,34 a 3,94)

PT: MD 0,20 (IC 95% -0,16

a 0,56);

CED (oito meses): MD 10 (IC
95% 2,96 a 17,04);

R: 15/118 (12,7%);

D: 6/81 (7,4%), (controlo =
intervencdo)

PT: MD 0,43 (IC 95% -0,09

a 0,95);

R: 18/105 (17,1%);

D: 6/66 (12,1%), (controlo =
intervengdo);

CD (seis meses): 14,0 (IC
95% 2,67 a 25,33;

J

BE - bem-estar; C - controlo; CD - conhecimento da doenga; CED - comunicages telefénicas ou virtuais iniciadas pelo doente; Cl - intervalo de confianca;
D - proporgdo de doentes que desistiram; DP - desvio padrdo; HbAlc — hemoglobina glicosilada; | - intervengdo; IC 95% - intervalo de confianga a 95%; MD
- diferenga média; N2 - nimero; PT - preparagdo para a transigdo; Q - qualidade de vida; R - proporg¢do de doentes que recusaram participar; R,C,| - recursos,

custos e internamentos no ultimo ano; RC - recursos da comunidade; SMS - short message service.

* Escalas de avaliagdo de outcomes: CLSS - Community Life Skills Scale; DSCPI-90 - Denyes Self-Care Practice; PAM - Patient Activation Measure Scale;
PARS - Personal Adjustment and Role Skills Scale I1I; PedsQL - Pediatric Quality of Life Scale; TRAQ - Transition Readiness Assessment Questionnaire Scale.
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obtidos em dois estudos através de escalas validadas
(Tabela 1), com resultados inconsistentes, por auséncia
de dados numéricos num, e por auséncia de equilibrio a
entrada dos doentes noutro.!**?

A preparagdo para a transicdo foi reportada em trés
estudos, através da utilizagdo de questionarios ou escalas
numeéricas validadas, num com resultados positivos no
grupo de intervengdo.'*1314

O conhecimento da doenga e bem-estar foram repor-
tados em dois estudos, com resultados positivos num e
neutros em outro.'*** Um estudo avaliou a utilizacdo de
cuidados de saude através do numero de doentes trans-
feridos, tempo para a transi¢gdo e niumero de internamen-
tos, favorecendo o grupo de intervengdo.

Conclusoes

Os autores da revisdo concluem que a evidéncia sobre
os cuidados de transi¢cao para adolescentes com condi-
¢Oes cronicas dos servigos de pediatria para servigos de
adultos é escassa e limitada. Apesar da auséncia de con-
clusdes consistentes, um estudo demonstrou melhoria
no conhecimento da condigdo clinica, e outro nos auto-
cuidados prestados pelos doentes. Os autores sugerem
a necessidade de mais estudos multicéntricos, de avalia-
¢Oes rigorosas e objetivas e de tempos de seguimento
mais prolongados.

Comentario

A presente revisdo da Cochrane sublinha a relevancia da
transicao de adolescentes e jovens adultos com neces-
sidades especiais em cuidados de saude e deficiéncia
(NECSD), atribuida a maior sobrevivéncia de situagdes
clinicas complexas e ao potencial para deterioragdo cli-
nica neste periodo da vida. Identifica limitagcGes relacio-
nadas com o processo de transicdo e a pouca evidéncia
proveniente de estudos consistentes.>?>815

Esta revisdo, pela natureza da selegao efetuada, apre-
senta limitag@es: (i) o reduzido nimero de estudos ana-
lisados, (ii) a ndo inclusdo de NECSD com perturbacgdo
do comportamento ou do desenvolvimento intelectual,
(iii) a auséncia de estudos com foco nas familias, nos
sistemas, nos profissionais de saude, e a escassez de (iv)
condigBes clinicas, (v) modelos de transigdo e (vi) estu-
dos em doentes complexos, nomeadamente na crianga
dependente de tecnologia. Estudos futuros deverdo
considerar estas limitacGes, especificidades de condi-
¢Oes clinicas e medidas de outcome e a identifica¢do de
barreiras ao processo de transigdo.

Sdo facilitadores de um processo de transi¢cdo eficaz
a existéncia de resumo clinico e plano de cuidados
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escritos, profissionais com vontade para cuidar de ado-
lescentes / jovens adultos, atender as necessidades dos
pais / cuidadores e compreender que o processo de
transigdo é longo.>” A guideline do National Institute for
Health and Care Excellence sobre transi¢cao de cuidados
para os servicos de adultos, abrangente para cuidados
de saude e sociais, inclui estes pontos.*®

Na definicdo de programas de transicdo sugere-se
a estratificagdo das condigdes cronicas em niveis de
necessidade de cuidados, por exemplo em condi¢Ges
cronicas complexas, ndo complexas e de saude men-
tal.”¥’

Porventura a construgdo de orientagdes especificas para
algumas situagGes clinicas pode ser uma via.>*¥2° Num
dos casos que interessa a este grupo de autores - os
doentes que estdo sob ventilagdo domiciliaria - sugere-
-se que a concentragdo em centros especializados com a
experiéncia coletiva para identificar e resolver a grande
variedade de problemas que estes doentes apresentam
e de recursos para atuar pode ser benéfica.*

O processo de transi¢do de cuidados de adolescentes /
jovens para os servigos de adultos é um parametro de
qualidade a integrar na definicdo de centros especializa-
dos de referéncia.
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