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Resumo

Introdugdo: A passagem do adolescente com patologia crénica para a medicina do adulto é simultaneamente o fim inevitavel
e o inicio de uma nova etapa. O objetivo deste estudo foi conhecer a opinido dos pediatras portugueses e de outras especiali-
dades pediatricas relativamente a transi¢do / transferéncia do adolescente com patologia crénica para a medicina do adulto e
suas formas de atuacao.

Meétodos: Estudo transversal descritivo, baseado em dois questionarios eletrénicos anénimos, disponiveis online entre 20 de
julho e 10 de agosto de 2011, um relativo a opinido e outro a atuagdo na transicdo / transferéncia do adolescente com patologia
crénica para a medicina do adulto.

Resultados: Responderam 216 médicos (questiondrio de opinido 130, questiondrio de atuagdo 86), com uma idade média de
40 anos. Relativamente ao questionario de opinido, a quase totalidade pensa que se deve preparar a transferéncia antecipa-
damente, iniciando-se < 18 anos em 93% e que esta deve ocorrer < 18 anos em 68%. Consideram o melhor momento para
transferir quando se adquire autonomia / maturidade (92%) e se atinge determinada idade (31%). Relativamente ao ques-
tionario de atuagdo, a transferéncia é preparada <18 anos por 74% dos médicos e efetuada <18 anos por 57%. Reportaram
transferir quando ha autonomia / maturidade 73% e se atinge determinada idade 64%. Sentem que a medicina do adulto ndo
estd preparada para o seguimento do adolescente 81% e 49% dos profissionais que responderam ao questiondrio de opinido
e de atuagdo, respetivamente. Dos 216 médicos, apenas 4% referiram existir no local de trabalho um protocolo formal para a
transigdo e 88% considera muito / extremamente importante que seja adequadamente realizada.

Discussao: A generalidade dos inquiridos reconhece a pertinéncia do tema. Contudo, ndo existe uniformidade nas formas de

atuagdo, podendo condicionar o sucesso do trabalho iniciado na idade pediatrica.
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Abstract

Introduction: The transition of the adolescent with chro-
nic disease to adult care is simultaneously an inevitable
end and the beginning of a new stage. The purpose of
this study was to determine the opinion of Portuguese
paediatricians and other paediatric specialities on the
transition/transfer of adolescents with chronic disease
to adult care and their approaches.

Methods: We performed a cross-sectional study based
on two anonymous electronic questionnaires, available
online from 20 July to 10 August 2011, one on opinions
(0Q) and the other on approaches (AQ) towards the
transition/transfer of adolescents with chronic disease
to adult care.

Results: A total of 216 physicians answered the questio-
nnaires (OQ: n = 130, AQ: n = 86), mean age 40 years (Y).
Regarding OQ, most believe that transfer should be pre-
pared early, 93% that it should be initiated at age <18Y
and that it should occur at age <18Y in 68%. The best
time to transfer is considered to be when adolescents
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acquire autonomy/maturity (92%) and when they rea-
ch a specific age (31%). Regarding AQ, transfer is pre-
pared at age <18Y by 74% of physicians and carried out
at age <18Y by 57%. Transfer is performed when there
is autonomy/maturity by 73% and when the adolescent
reaches a specific age by 64%. Physicians feel that adult
care services are not prepared for the follow-up of ado-
lescents in 81% on OQ and in 49% on AQ. Only 4% of the
216 physicians reported a formal transition programme
at their hospital. It is considered “very/extremely impor-
tant” to perform the transition properly by 88%.
Discussion: The importance of the subject is recognized
in general opinion. However, there is no uniformity in
approaches, which may affect the ultimate success of
work begun at paediatric ages.
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Introducao

A passagem do adolescente com patologia crénica para
a medicina do adulto (MA) é simultaneamente o fim
inevitavel e o inicio de uma nova etapa. Tornou-se mais
significativa nos ultimos 20 anos, devido a melhoria
dos cuidados de saude prestados, que possibilitou o
aumento da esperanga de vida das criangas e adoles-
centes com doenga crénica.’ A forma como é realizada
e como é encarada pelo adolescente, sua familia e
profissionais de saude influencia diretamente a saude
e o bem-estar biopsicossocial do adolescente e o trata-
mento da sua doenca crénica.??

Entende-se como transi¢do, o periodo de preparagdo
dos adolescentes e das suas familias para a MA que
ocorre antes, durante e apds o evento de transferéncia.
A transferéncia consiste no momento em que o adoles-
cente passa para a MA.*#

O presente trabalho teve como objetivo conhecer a
opinido e formas de atuacdo dos médicos das areas da
pediatria e outras especialidades pediatricas em Portu-
gal, relativamente a transicdo / transferéncia do adoles-
cente com patologia crénica para a MA.

Métodos

Desenho do estudo e participantes

A populagdo de estudo consistiu nos médicos das areas
da pediatria e outras especialidades pediatricas que
tratam adolescentes (pedopsiquiatria, cardiologia pedi-
atrica, cirurgia pediatrica, entre outras) e que exercem a
sua atividade em Portugal. Os enderecgos de correio ele-
trénico dos médicos foram disponibilizados pela Socie-
dade Portuguesa de Pediatria. Solicitou-se a sua partici-
pacdo por correio eletrénico, através do preenchimento
de um de dois questionarios anénimos, colocados online
entre 20 de julho a 10 de agosto de 2011.

Questionarios

Os dois questionarios foram construidos de raiz com base
na literatura sobre a tematica com validagdo do seu con-
teldo por peritos na drea da medicina da adolescéncia.
Questiondrio relativo a opinido (QO): destinado aos médi-
cos que acompanham adolescentes sem doenga cronica,
avaliando a sua opinido sobre como se deveria realizar a
sua transicdo / transferéncia para a MA.

Questionario relativo a atuacdo (QA): destinado aos
médicos que acompanham adolescentes com doenca
cronica e fazem a sua transigdo / transferéncia para a MA,
avaliando a forma como estas se realizam.

As varidveis estudadas em ambos os questiondrios foram

as relacionadas com a preparacdo e o momento da
transferéncia, a preparagdo da MA para o seguimento do
adolescente e a importancia de uma adequada transigao.

Andlise estatistica

Para a andlise dos dados foi utilizada a versdo 17.0 do
programa estatistico SPSS (Statistical Package for the
Social Sciences, Chicago, IL, EUA).

Resultados

Foram adequadamente preenchidos 130 QO e 86 QA,
maioritariamente por médicos da area da pediatria
(especialistas e internos de pediatria). Na Tabela 1 faz-se
a caracterizagdo das amostras.

Cerca de 50% dos médicos que responderam ao QO eram
especialistas, verificando-se um predominio da area da
pediatria geral. Por outro lado, cerca de 90% dos médicos
que responderam ao QA eram especialistas, com mais
tempo de experiéncia, mais frequentemente acompa-
nhando patologia crénica nas areas de endocrinologia
(29%), pneumologia (24%) e gastrenterologia (22%).

A preparagao da transferéncia

Dos médicos que responderam ao QO, concordam que
a transferéncia deve ser preparada antecipadamente
99%; dos que responderam ao QA, preparam antecipa-
damente a transferéncia 93%.

A faixa etdria e a forma como se prepara a transferéncia
estdo indicadas na Tabela 2. Sdo de opinido (QO) que a pre-
paragdo da transferéncia deve ocorrer a partir dos 15 a 18
anos, 83%. Do QA, 67% iniciam a preparagdo da transferén-
cia a partir dos 15 a 18 anos e 22% realizam a transferéncia
a partir dos 18 anos de idade. As medidas mais frequente-
mente adotadas pelos médicos que responderam ao QA
na preparac¢ao para a transferéncia sdo: “privilegiar o papel
do adolescente como principal responsavel pelo estado de
saude, adesdo ao tratamento e tomada de decisdes” em
76%, “promover a autonomia do adolescente” em 71%,
“discutir a data provavel da transferéncia” em 70%, “pre-
parar para as diferengas com a MA” em 65% e “reforgar
ensinos com maior énfase no adolescente” em 64%.
Cerca de 52% dos médicos que responderam ao QO con-
sideram que a “visita acompanhada ao servico de MA”
deve fazer parte da prepara¢do da transferéncia, com
9% dos que responderam ao QA a efetuar essa visita.

O momento da transferéncia

O melhor momento, a faixa etaria e a forma como se
efetua a transferéncia estdo indicados na Tabela 3.

Dos médicos que responderam ao QO, 30% consideram
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a idade como determinante no momento da transfe-
réncia; dos que responderam ao QA, consideram como
melhor momento para transferir para a MA “auto-
nomia/maturidade do adolescente” em 72%, “atinge
determinada faixa etaria” em 63%, “conhecimento ade-
quado sobre a sua patologia” em 43% e “boa adesdo
terapéutica” em 38%. Quando consideram que a idade
influencia 0 momento da transferéncia (63%), efetuam-
-na mais frequentemente (55%) entre os 16 e 18 anos e
em 41% entre os 19 e 21 anos.

Tabela 1. Caracterizagdo da amostra

Os procedimentos mais frequentemente utilizados con-
sistem em “fazer o pedido da consulta com resumo
clinico atualizado” em 84%, “contactar pessoalmente a
MA” em 50% e “realizagdo alternada de consulta com a
MA” em 23%. Cerca de 33% fazem apenas o pedido de
consulta (com ou sem resumo clinico atualizado).

Dos médicos que responderam ao QO, 52% consideram
como procedimento mais adequado para a transferén-
cia a realizagdo conjunta das primeiras consultas de
adulto; dos que responderam ao QA, 6% concretizam
primeiras consultas conjuntas.

Referiram que existe no local de trabalho um protocolo

Qo QA formal com a MA para a transi¢io do adolescente no
n=130 n=86 local de trabalho 2% dos médicos que responderam ao
Idade (anos) 386+12 40,5t12 QO e 7% dos que responderam ao QA.
Sexo
Masculino 24% 26% A medicina do adulto
. 76% 74% Consideram que a MA ndo estd adequadamente prepa-
Regidio do pais rada para o seguimento do adolescente com patologia
- o L o
Norte - - cronica 84% dos médicos que responderam ao QO e 49%
dos que responderam ao QA. Foram apontados como
Centro 31% 25% L. . w -
| principais motivos “pouca sensibilidade na abordagem do
Su 37% 36% s
0 0 adolescente” (59% QO e 29% QA), “dificuldade na abor-
i 0, 0,
Agores e Madeira 5% >% dagem do adolescente” (54% QO e 24% QA), “dificuldade
Categoria profissional
Especialista 50% 90%
Interno da formagdo especifica 50% 10% Tabela 2. A preparacao da transferéncia
Especialidade Qo QA
Pediatria 95% 84% n =130 n =86
Pedopsiquiatria 0% 12% Idade de inicio
Outra 5% 4% Menos de 11 anos 0% 0%
Tipo de patologia 11 aos 14 anos 10% 6%
Cardiologia 2% 10% 15 aos 18 anos 83% 67%
Desenvolvimento 9% 19% Mais de 18 anos 2% 22%
Endocrinologia 10% 29% Independente da idade 5% 5%
Gastrenterologia 8% 22% De que forma
Nefrologia 8% 14% Privilegiar o papel do adolescente como
o ) 88% 76%
Neuropediatria 4% 16% principal responsavel
Oncologia 2% 7% Reforgar o papel da familia como principal
11% 15%
Pediatria geral 85% 0% responsavel
Pneumologia 10% 24% Promover a autonomia do adolescente 82% 71%
Pedopsiquiatria 3% 16% Discutir a data provavel da transferéncia 74% 70%
Reumatologia 3% 15% Comunicar a data provavel de transferéncia 14% 21%
Outra 14% 20% Reforgar ensinos com maior énfase no
71% 64%
Tempo de experiéncia adolescente
Menos de 1 ano 6% 5% Reforcar ensinos com maior énfase na
10% 17%
1a5anos 48% 30% familia
6a 10 anos 8% 12% Preparar para as diferengas com a MA 65% 65%
L Mais de 10 anos 38% 53% ) L Visita acompanhada ao servico de MA 52% 9%

QA, questiondrio de atuagdo; QO, questiondrio de opinido.

QA, questiondrio de atuagdo; QO, questiondrio de opinido; MA, medicina do adulto.
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Tabela 3. O momento da transferéncia

Qo QA

O melhor momento para transferirparaaMA n=130 n=86
Autonomia / maturidade do adolescente 90% 72%
Atinge determinada faixa etaria 30% 63%
Conhecimento adequado sobre a patologia crénica 56% 43%
Boa adesdo terapéutica 61% 38%
M3 ades3o terapéutica 0% 0%
Dependéncia familiar do adolescente 4% 3%
Problemas familiares / escolares / afetivos 0% 2%
Relagdo conflituosa médico — doente 4% 1%
Fase aguda da doenga 1% 0%

Idade para transferir n=39 n=>54
Menos de 15 anos 2% 2%
16 aos 18 anos 66% 55%
19 aos 21 anos 32% 41%
Mais de 21 anos 0% 2%

Procedimento n=130 n=86
Pedido de consulta 1% 5%
Pedido de consulta com resumo clinico atualizado 65% 84%
Contacto pessoal com a MA 58% 50%
Realizagdo conjunta de consulta com a MA 52% 6%
&Realizagﬁo alternada de consulta com a MA 18% 23%

QA, questiondrio de atuagdo; QO, questiondrio de opinido; MA, medicina do adulto.

na abordagem da familia” (33% QO e 15% QA), “patologia
pouco prevalente na idade adulta” (6% QO e 15% QA),
“patologia complexa” (17% QO e 12% QA).

A importancia da transi¢ao

Consideram que uma adequada transicdo para a MA é
muito / extremamente importante 91% dos médicos
que responderam ao QO e 85% dos que responderam
ao QA.

Discussao

A quase totalidade dos inquiridos concorda ou efetua
antecipadamente a transferéncia dos adolescentes para
a MA. A maioria elege o grupo etario dos 15 aos 18 anos
como o mais adequado para iniciar o processo (83% QO
e 67% QA). Contudo, uma fragdo significativa dos médi-
cos que responderam ao QA protela o inicio da transicdo
para mais tarde, a partir dos 18 anos (22%). A American
Academy of Pediatrics (AAP) recomenda o inicio do
processo mais precocemente, quando da entrada na
adolescéncia, por volta dos 12 anos, e de forma faseada
mas continuada ao longo de toda a adolescéncia.’

As medidas apontadas na preparacdo para a transfe-

réncia foram globalmente consensuais nas respostas
a ambos os questiondrios e de acordo com as reco-
mendagdes referidas pela AAP®: “privilegiar o papel do
adolescente como principal responsavel pelo estado de
saude, adesdo ao tratamento e tomada de decisGes”,
“promover a autonomia do adolescente”, “discutir a
data provavel da transferéncia”, “preparar para as dife-
rengas com a MA” e “reforgar ensinos com maior énfase
no adolescente”. Excetua-se a “visita acompanhada ao
servico de MA”, considerada como devendo fazer parte
do processo de transicdo e que foi apontada por 52%
dos médicos que responderam ao QO mas, na pratica,
efetuada apenas por 9% dos médicos que responderam
ao QA.

Ambos os grupos de médicos que responderam aos
questiondrios consideram como melhor momento para
transferir para a MA a altura em que ocorre “autonomia
/ maturidade do adolescente” (90% QO e 72% QA),
apesar de entre os que responderam ao QA ter sido
dada maior énfase a idade (30% QO e 63% QA) em detri-
mento do “conhecimento adequado sobre patologia”
e da “boa adesdo terapéutica”. A faixa etaria referida
como mais adequada no momento da transferéncia foi a
dos 16 aos 18 anos (66% QO e 55% QA), seguida da faixa
etdria dos 19 aos 21 anos (32% QO e 41% QA). No nosso
estudo, a faixa etdria referida como mais adequada para
a transferéncia — 16 aos 18 anos — é ligeiramente mais
jovem do que a recomendada pela AAP, dos 18 aos
21 anos,’® diferenga esta provavelmente explicada pelo
facto de em Portugal o limite etario do seguimento ser
os 18 anos.

Constatou-se discrepancia entre os médicos que res-
ponderam ao QO e ao QA relativamente aos procedi-
mentos a adotar no momento da transferéncia. Os que
responderam ao QO, consideram como procedimento
mais adequado a realizagdo conjunta das primeiras
consultas de adulto (52%), mas dos que responderam
ao QA, apenas 6% o concretizam. Neste grupo, cerca de
33% fazem apenas o pedido de consulta.

Apesar de o tamanho da amostra, em ambos os questio-
narios, poder representar uma limitagdo deste estudo
e, portanto, a representatividade de alguns resultados,
pode inferir-se que sdo escassos os protocolos institu-
cionais formais com a MA para a transi¢do do adoles-
cente (2% QO e 7% QA), podendo condicionar dificulda-
des logisticas, de comunicagao e de disponibilidade dos
profissionais para um adequado processo de transicdo
e, eventualmente, contribuindo para explicar algumas
das disparidades observadas entre a opinido e a atua-
¢do. Atendendo a que uma transicao inadequada pode
influenciar a satide dos jovens adultos, a implementagdo
estruturada de programas de transicdio é recomen-
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dada,** devendo estes ser centrados nas experiéncias e
expectativas do adolescente e sua familia, antecipando
medos e preocupagdes e discutindo os beneficios da
transferéncia para a MA.®

Também com as devidas limitagGes, os resultados do QA
devem levar a uma reflexdo sobre a justificacdo de 49%
dos médicos considerarem que a MA ndo estd adequa-
damente preparada para o seguimento do adolescente
com patologia crénica, apontando como principais moti-
vos fatores relacionados com a faixa etaria (“pouca
sensibilidade na abordagem do adolescente” e “difi-
culdade na abordagem do adolescente”), mais do que
relacionados com a patologia. Esta desconfiancga relativa
a competéncia da equipa de adultos vem reforgar a
importancia de criagdo de novas estratégias de dialogo,
coordenagdo e cooperagao entre a pediatria e a MA.

A pertinéncia da transi¢do / transferéncia para a medi-
cina do adulto é, de uma forma geral, reconhecida. Con-
tudo, ndo existe uniformidade nas formas de atuagdo (e
que se revelam dispares em relagdo as recomendagGes
internacionais), nem protocolos institucionais de transi-
¢do, o que pode condicionar o sucesso do trabalho ini-
ciado na idade pediatrica e que se pretende que tenha
continuidade.

A implementacdo estruturada de programas de tran-
sicdo, bem como a formagdo e sensibilizagdo para a
colaboragdo entre os médicos envolvidos, constituem
importantes metas a alcangar, de forma a garantir a
continuidade de cuidados, a autonomia e a qualidade de
vida do adolescente com patologia crdnica e que devera
ser extensivel ao adolescente sem patologia crénica e

que transita para servicos de saude de adultos.

Seria interessante num trabalho futuro conhecer tanto
a opinido dos adolescentes acerca da transicdo e do
seguimento pela MA, como a dos médicos da MA sobre
as principais dificuldades encontradas no seguimento
dos adolescentes, para que se pudessem delinear novas
estratégias para o sucesso da transi¢do.
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