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Resumo

Introducao: devido aos avangos nos cuidados médicos, 90% das
criangas com doencas crénicas estéo, na atualidade, sobrevivendo
até a vida adulta. Por este motivo, é necessario um processo de tran-
sicdo dos cuidados da pediatria/hebiatria para a medicina do adulto
que envolva uma equipe multidisciplinar e seja planejado, individuali-
zado, gradual e baseado nas competéncias do adolescente, principal-
mente nos seus proprios cuidados e no conhecimento da sua doen-
ca. Objetivo: avaliar as condi¢des da transicdo implementadas em
servicos de especialidades pediatricas de um hospital publico mater-
no-infantil tercidrio no Rio de Janeiro. Métodos: estudo descritivo
qualitativo baseado na aplicacdo de um questionario especifico para
avaliagdo da organizacao dos servigos de especialidades pediatricas
quanto a este processo de transicdo de cuidados. Resultados: em
apenas trés de cinco unidades avaliadas existe um profissional ou uma
equipe de profissionais de saude dedicados ao processo de transi-
¢ado, porém nao exclusivamente. Em nenhuma das cinco unidades
avaliadas ha consulta conjunta entre o pediatra e 0 médico de adul-
tos antes da transferéncia, apesar de existirem referéncias externas
para trés servicos. Nenhum servico utiliza ferramentas validadas para
auxiliar a avaliagcdo das habilidades do adolescente ao longo do pro-
cesso ou conta com programas educativos especificos para a transi-
¢ao. Conclusdes: ndo ha um programa estabelecido de transicao
de cuidados para a medicina de adultos para pacientes com doencas
cronicas em nossa unidade.
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Abstract

Introduction: due to advances in medical care, 90% of children with
chronic diseases are currently surviving into adulthood. For this reason,
a process of transition, involving a multidisciplinary team, from pedia-
tric/hebiatric care to adult medicine is necessary. This process should
be planned, individualized, gradual and based on the teenager's skills,
especially on his/her own care and on the knowledge of his/her disea-
se. Objective: to evaluate the transition conditions implemented in
some pediatric specialities units from a public tertiary child hospital
in Rio de Janeiro. Methods: qualitative descriptive study consisting
on the application of a specific questionnaire to evaluate the organi-
zation of pediatric specialities services regarding the transition from
pediatric medicine to adult care. Results: only three of five evalua-
ted units have a professional or a team of health professionals dedi-
cated to the transition process, but not exclusively. None of the five
units evaluated have ajoint consultation with the pediatrician and the
adult physician prior to the transition, although there are external re-
ferences for three of them. No service utilizes validated tools to assess
adolescent skills throughout the process or implements educational
programs for the transition. Conclusions: there is not an established
transition program of care to adult medicine for patients with chronic
diseases in our hospital.
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INTRODUCAO

A prevaléncia da doenga cronica na populagao infan-
til é de aproximadamente 20%, considerando condi-
¢Oes fisicas, deficiéncias no desenvolvimento, dificul-
dades de aprendizagem e doenca mental.'” Dentre as
inimeras doengas cronicas da infancia, podemos des-
tacar fibrose cistica, cardiopatias congénitas, paralisia
cerebral e cancer.

O termo 'doenga cronica' tem varias defini¢des na lite-
ratura, caracterizando-se primariamente pela progres-
sdo e necessidade de tratamentos prolongados. Além do
curso longo, pode também ser definida por ser incura-
vel, deixar sequelas ou impor limita¢des as funcoes do
individuo, requerendo adaptacdo continua.*

Em uma revisao, Moreira e colaboradores* destacaram
também o comprometimento das dimensdes de sociabi-
lidade especificas da infancia (dias de auséncia na escola,
limitacOes das atividades cotidianas e atraso nos marcos
do desenvolvimento) associado a vulnerabilidade e ne-
cessidade de apoio para as fun¢des humanas de intera-
¢ao, comunicacgao, expressao ou necessidade de suporte
tecnoldgico a vida.

Assim, a doenga cronica impoe modifica¢des na vida
de criancas/adolescentes e suas familias, exigindo rea-
daptacoes e estratégias para seu enfrentamento e supor-
te as necessidades. Nesse sentido, torna-se essencial o
acompanhamento da familia e da crianga durante todo
o processo do tratamento, através de um vinculo de con-
fianga e seguranga na equipe médica. Tao importante
quanto o tratamento da doencga em si é a aten¢ao dada
aos aspectos sociais da doenca.’ As relagcdes que as crian-
cas estabelecem com seus cuidadores e a sensibilidade
destes em identificar aspectos de atencao, escuta e aco-
lhida podem estabelecer circuitos de troca positivos du-
rante o tratamento e a hospitalizacao.

Os avangos nos cuidados de satde nas tiltimas décadas
conduziram ao aumento da sobrevida de pacientes pe-
diatricos com doengas cronicas e condi¢des complexas de
saide, chegando estes até a vida adulta.>**” Esta mudan-
ca epidemioldgica, que também tem sido observada no
Brasil,¢ se por um lado significa melhoria de indicadores
sociais e de satide, por outro, individualmente, implica
na necessidade de um processo de gestao da passagem
dos cuidados pediatricos para a medicina do adulto, ga-
rantindo uma abordagem eficaz e sensata.

O processo de preparacdo e transferéncia da crian-
¢a com doenga cronica que é acompanhada héa anos
em um servico de pediatria para a saude de adultos
deve comecar no inicio da adolescéncia e envolve
planejamento individualizado e continuo, incluindo
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aspectos da gestao de ambos os setores hospitalares ou
da rede de saide, bem como competéncias do préprio
adolescente.> A mudanca do ambiente seguro da pedia-
tria, no qual a equipe de satide mantém uma relacdo
de longo prazo com o paciente e com a familia, para a
medicina de adultos pode configurar-se um problema
para os adolescentes portadores de doencas cronicas.>”*?

Entdo, um processo eficaz de transicao de cuidados
é um elemento necessario no cuidado da crianga com
doenca cronica e, atualmente, o conceito de transicao
planejada é considerado parametro de qualidade nos
servicos que prestam cuidados a estes pacientes.’* E
importante distinguir transferéncia — entendida como
um ato unico de transferir o doente de uma institui¢ao
ou equipe de cuidados a outra — e transicao, definida
como um processo dindmico, complexo e planejado, que
inclui a avaliacao da aquisicao de habilidades e compe-
téncias, assim como a implementagao de programas edu-
cacionais e recursos de cuidados de satide. O objetivo da
transi¢do é “maximizar o funcionamento e o potencial
ao longo da vida através do fornecimento de servigos de
satde de alta qualidade e adequados ao desenvolvimento
que continuam ininterruptos a medida que o individuo
se move da adolescéncia para a idade adulta”.”

O processo de transicdo deve comecar cedo, no inicio
da adolescéncia, para que haja tempo adequado de pre-
parar a familia, os médicos e o adolescente antes deste
atingir a idade adulta. Embora as opinioes sobre a ida-
de para o inicio desse processo divirjam, recomenda-se
inicid-los ao redor dos 12 anos de idade, mas pode ha-
ver beneficios em iniciar as discussdes sobre a transicao
mais cedo ou mais tarde.”’

Na verdade, o momento da transferéncia para o atendi-
mento de adultos deve basear-se menos na idade e mais
na aquisicao de habilidades individuais do paciente, in-
cluindo a prontidao e a capacidade de negociar com o
sistema de saide de adultos.!'!? Deve-se levar em con-
sideracao a época em que a doenca foi diagnosticada,
bem como as transformacdes que acarreta na vida do
individuo, englobando processos de tomada de decisdo
e construcdo de uma rede que abranja familia, hospi-
tal, escola e sistema de garantia de direitos.'*!* Também
deve-se considerar se os adolescentes exibem 'compor-
tamentos adultos', como gravidez, abuso de substancias
ilegais, desafio as autoridades. Eles tendem a ser desli-
gados dos servicos pediatricos precocemente, as vezes,
sem os cuidados inerentes a transigao.

Dentre as consequéncias da falha de transi¢cdo nas
diferentes condi¢des cronicas estao o aumento da re-
jeicdo de 6rgaos, o aumento da hemoglobina glicada
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em jovens com diabetes mellitus tipo 1 e o aumento da
atividade da doenca em patologias reumatoldgicas ou
imunomediadas.®

Ao redor dos anos 2010, em alguns paises, formaram-
-se grupos de estudo dos problemas relacionados a tran-
sicao, e houve a elaboragao de recomendacoes, progra-
mas e ferramentas para auxiliar profissionais de satde,
adolescentes e familias a enfrentarem o processo.""'#
Nos EUA, surgiu o Got Transition/Center for Health
Care Transition Improvement (Centro para a Melhoria
de Transicao de Cuidados de Saude), que introduziu o
conceito Six Core Elements of Health Care Transition
(Seis Elementos Essenciais de Transicao de Cuidados
de Saude)."”

Estes componentes incluem: 1) estabelecimento de
uma politica que habilite os adolescentes no desenvol-
vimento da independéncia e autocuidado, iniciando-se
entre os 12 e os 14 anos; 2) acompanhamento do pro-
gresso da transicao a partir dos 12 anos; 3) avaliagcoes de
prontidao para a transicao através de ferramentas padro-
nizadas; 4) planejamento para a transi¢ao aos cuidados
de adultos por meio da identificacao das prioridades dos
adolescentes, especialmente para tomada de decisoes,
a partir dos 16 anos; 5) transferéncia e integragdo nos
cuidados do adulto com um histérico médico e também
um plano de cuidados de atendimento de emergéncia;
6) conclusdo da transferéncia na perspectiva de cuida-
dos continuos, com mecanismos de feedback da expe-
riéncia do jovem.

Dentre as varias ferramentas praticas para uso em cui-
dados primarios e especializados que auxiliam o pro-
cesso da transi¢do de cuidados da pediatria para a me-
dicina de adultos, destacamos o Transition Readiness
Assessment Questionnaire (TRAQ), elaborado e vali-
dado entre 2007 e 2008, na Florida, Estados Unidos.2%2!
Este questiondrio mede as habilidades necessarias para
o sucesso da transicao, assim como o progresso dos ado-
lescentes em outras areas, como educacao, trabalho e
vida didria. E composto de dois dominios, sendo que o
primeiro avalia competéncias de autogestao (interpre-
tagdo de prescrigoes, compreensao de efeitos colaterais
do tratamento, manipulacao de equipamentos médicos,
agendamento de consultas e questoes de gestao financei-
ra da saude) e o segundo, competéncias para autoadvo-
cacia (comunicagdo com profissionais da satide e gestao
das atividades da vida didria, incluindo uso de recursos
da escola e da comunidade). O TRAQ acaba de ser tra-
duzido e validado no Brasil.??

O objetivo do presente artigo é avaliar as condic¢bes
da transicao de cuidados para a medicina de adultos de
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pacientes com doencas cronicas acompanhados em cinco
diferentes servigos de especialidades pedidtricas de um
hospital publico tercidrio materno-infantil na Cidade do
Rio de Janeiro, Brasil.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo qualitativo, com a
utilizagdo de um questiondrio autoaplicavel a gestores
de servigos de especialidades pediétricas que acompa-
nham pacientes cronicos até a adolescéncia em um hos-
pital publico tercidrio, materno-infantil na Cidade do
Rio de Janeiro.

O questionario foi escolhido por ter sido desenvolvido
em portugués e aplicado na Cidade do Porto, Portugal,
em um trabalho semelhante, de 2011.?> Nao havia
intencdo de que as respostas ao questionario determi-
nassem, através de alguma métrica, quais servigos reali-
zam um 'programa de transi¢ao de cuidados' adequada-
mente. Na verdade, algumas perguntas abertas também
foram respondidas pelos gestores, em uma entrevista.
Estes foram eleitos por serem os que mais conhecem 0s
processos e particularidades dos atendimentos de cada
servico de especialidade pediétrica do hospital.

Foi solicitado que excluissem consideragoes acerca do
processo de transicao de pacientes que nao chegarao a
ter autonomia por deficiéncia cognitiva grave, dentre
aqueles acompanhados pela neurologia e genética es-
pecialmente. Os gestores também assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, apds aprova-
cdo do projeto no Comité de Etica e Pesquisa local com
Certificado de Apresentacdo para Apreciacao Etica nu-
mero 62721716.1.0000.5269.

RESULTADOS

Foram obtidos cinco questionarios preenchidos pelos
responsaveis dos servicos pediatricos de pneumologia,
infectologia, gastroenterologia/nutrologia, neurologia e
genética médica, cujos resultados encontram-se na ta-
bela 1. Estes sao os servi¢os que atendem grande quan-
tidade de adolescentes com doencas cronicas, diferente-
mente das especialidades de alergia e dermatologia, nao
incluidas. As principais doengas cronicas acompanha-
das por esses servicos sdo: sindrome da imunodeficién-
cia adquirida (Sida), fibrose cistica, doenga pulmonar
cronica, doencgas cromossdémicas, doengas desmielini-
zantes, transtorno do espectro autista, sindromes epi-
lépticas, doencas de mad absorc¢ao intestinal, desnutri¢ao
e obesidade.

Analisando as respostas, verifica-se que em ne-
nhuma especialidade hd um 'programa de transicao'
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Tabela 1 - Resultados do questionario sobre a transicao de cuidados da pediatria para medicina de adultos em servicos de um

hospital terciario (2017)

PERGUNTAS Neurologia Infectologia Pneumologia Genética Nutricao/Gastro
1- E><|,ste um proﬁSS|onaI ou uma equipe de profissionais de NAO SIM SIM SIM NAO
salde dedicados ao processo de transicao?
2- O plano de transicao é implementado no inicio da adoles-
céncia (11-14 anos) e posteriormente revisto com o jovem, NAO - NAO NAO NAO
entre os 14-18 anos?
3- Haencorajamento paraxque os adolescentes intervenham SIM SIM ~ SIM NAO
no programa de transi¢ao?
4- Antes da transferéncia, ha realizacédo de algumas consultas e e SERA P <
NA! NA NA! NA!
conjuntas (pediatra e médico do adulto)? © © IMPLEMENTADO O ©
5- O adolescente é estimulado a ter conhecimentos sobre a
sua patologia e determinacdo das aptidoes que sdo necessa- SIM SIM SIM SIM SIM
rias adquirir, estimulando a sua autonomia?
6- O jovem tem oportunidade de ir as consultas sem os pais? SIM SIM SIM SIM SIM
7- Faculta-se o acessola livros ou revistas slobreAa§ dificuldades SIM SIM SIM NAO SIM
encontradas pelos jovens com patologia crénica?
8- Ha preocupacao em garantir que se mantenha a multidisci-
plinaridade assistencial no processo de transicdo, obtendo
um trabalho de cooperacédo entre todos os elementos SIM SIM - SIM SIM
que o constituem (pediatra, médico do adulto, assistente
social...)?
9- Haa preocupagaq d_e envolver o médico de familia nesse SIM NAO NAO M M
processo de transicao?
10- Ha facilidade de acesso a informacao médica entre os médi- SIM SIM SIM NAO SIM
cos que tratam o jovem?
11- Durante o processo de transi¢ao sdo discutidos:
11.1- os p,rpblemas de satde de forma que o adolescente e a SIM SIM SIM SIM SIM
familia compreendam a doenca?
11.2- mudanga de papéis do jovem e familia? SIM SIM SIM SIM SIM
11.3- promocao e educagdo para a saude? SIM SIM SIM SIM NAO
114- problemat\cas de orQem social, p5|cglog|ca (|nF|uwndo SIM SIM SERA SIM SIM
autoestima), comunicacional, vocacional e da area sexual? IMPLEMENTADO
11.5- estabelecimento de planos de futuro (formagao acadé- SERA
mica e profissional)? SIM >IM IMPLEMENTADO SIM SIM
11.6- diferencas dos servicos de adulto e pediatrico? SIM SIM NAO NAO SIM
11.7- visita ao servigo de adultos e seu agendamento? NAO NAO SERA NAO NAO
' ¢ 9 ' IMPLEMENTADO

implementado. Nao hd consulta conjunta entre pedia-
tras e clinicos ou especialistas de adultos, antes do mo-
mento da transferéncia, nem visita prévia dos adoles-
centes ao novo servico/hospital. Também nao sao utili-
zadas ferramentas para avaliagao de habilidades do ado-
lescente ao longo do processo. Apesar de existir multi-
disciplinaridade assistencial — médicos, fisioterapeutas,
psicélogos, assistentes sociais e nutricionistas — em
todos os servicos, o que acaba por auxiliar no processo,
apenas em trés existe um profissional ou uma equipe de
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profissionais dedicados ao processo de transi¢ao, porém
nao exclusivamente.

Em todas as unidades sao discutidos os problemas de
satde de forma que o adolescente compreenda a doen-
ca, as mudancas de papéis na familia durante a adoles-
céncia e a transicdo para a medicina do adulto. O ado-
lescente é estimulado a adquirir autonomia, incluindo
a possibilidade de ir a consulta sem os pais.

Em quatro das cinco especialidades avaliadas, dis-
cutem-se problemas de ordem social, psicoldgica,
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comunicacional, vocacional e da drea sexual, bem
como o estabelecimento de planos para o futuro do jo-
vem, incluindo assuntos sobre formacao académica e
profissional.

O servico de neurologia direciona seus pacientes para
hospitais de adultos através do Sistema Nacional de
Regulacao (Sisreg). Este processo tem sido bastante fa-
lho, pela demora ou dificuldade de se estabelecer acor-
dos com outras unidades de satide de adultos. Algumas
vezes, é o contato pessoal que garante a insercdo de pa-
cientes portadores de doengas desmielinizantes em am-
bulatério especializado de um hospital federal regional.
E comum encontrarmos pacientes com mais de 21 anos
ainda assistidos no servico.

Na infectologia pediatrica, os pacientes portadores de
HIV/Aids comecam a ser direcionados para outras uni-
dades ao completarem 18 anos. Como a maioria dos ca-
sos é de transmissao vertical, os adolescentes preferem
dar continuidade ao tratamento no mesmo local em que
as maes o fazem. Quando isso nao ocorre, eles ja sao au-
tomaticamente transferidos para o Instituto Nacional de
Infectologia, que conta com uma agenda especifica para
esses jovens, com a vantagem da manutengao do contato
entre si, na sala de espera de suas consultas. Na verdade,
muitos deles trocam ideias em redes sociais, alguns que
ja foram transicionados ajudando os que estdao no pro-
cesso. Os gestores desse servigco enfatizaram a questao
do estimulo a autonomia, em conversas sobre tomada
de decisdo, autocuidado, administracao de medicamen-
tos e sexualidade.

No servigo de genética quase todos os pacientes, ao
completarem 21 anos, sdo direcionados para um dos
hospitais universitarios da cidade. A transferéncia ¢ feita
através de laudos médicos e acordos ja estabelecidos en-
tre os médicos geneticistas de ambos os hospitais; sem,
contudo, ser discutido com os pacientes as diferengas
entre os servicos pediatrico e de adulto. Os adolescen-
tes portadores de osteogénese imperfeita em tratamento
com pamidronato sao encaminhados a um hospital de
referéncia em endocrinologia.

Na nutrologia, os pacientes acompanhados por desnu-
trigdo ou obesidade sdo encaminhados a clinica de satde
da familia proxima a sua residéncia, através de laudos
médicos, por meios proprios ou via Sisreg. J4 os pacientes
portadores de doenca celiaca, fibrose cistica, doenca in-
testinal inflamatdria ou outras sindromes disabsortivas
sdo direcionados para hospitais tercidrios com servico de
gastroenterologia, também via Sisreg. Nao ha idade-li-
mite de acompanhamento e a média na transferéncia é
de 19 anos. Alguns pacientes com doengas em estagios
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avancados permanecem no servico além dessa idade,
requerendo empenho pessoal dos médicos-assistentes
para sua insercao em unidades de adultos.

Os pacientes com fibrose cistica sdo o principal grupo
de adolescentes da pneumologia, geralmente atendidos
desde o inicio da infancia e mantendo, portanto, forte
vinculo com toda a equipe de satide. A adolescéncia re-
presenta uma fase critica do tratamento, nao sé no que
concerne aos medos, angustias e incertezas proprios da
idade e quanto ao momento de transferéncia, mas, so-
bretudo, pela conscientizagdo crescente em relagao a
sua menor expectativa de vida. Pelo risco de abandono
do tratamento e agudizagoes, em todas as consultas o
adolescente é estimulado a ter conhecimento sobre sua
doenca, a importancia da fisioterapia respiratéria (exer-
cicios de mobilizacao de secrecdes) e o uso das medica-
¢oes continuas, nos devidos horarios. O assunto 'tran-
sicao' ou 'transferéncia’, entretanto, nao é devidamen-
te abordado nas consultas, assim como nio ha um pla-
no especifico que os prepare para serem absorvidos por
outro hospital. Eles/elas permanecem na especialidade
até 18 a 21 anos, quando sdo transferidos para um dos
dois servigos especializados na doenga entre adultos, em
hospital federal ou universitario.

DISCUSSAO

O estudo de Martins?* de 2011, na Cidade do Porto,
que gerou o questionario sobre adequacdo do processo
de transicao entre servigos de especialidades pediatri-
cas, identificou que apenas em duas unidades existia um
profissional ou uma equipe de profissionais de satde de-
dicados ao processo. Em ambas, a transigao de cuidados
foi considerada efetiva — um processo continuo, supervi-
sionado e revisado periodicamente. Diferentemente dos
resultados obtidos por Martins, em nosso hospital, ava-
liando outras especialidades, exceto a pneumologia em
comum, atualmente nao existe um programa de tran-
sicao implementado.

No pais, a discussdo sobre transicao de cuidados da
pediatria para a medicina de adultos ainda é incipien-
te, com raros trabalhos de especialidades pediatricas,
que ainda nao caracterizam a utilizacao de protocolos
institucionais.?*?

Este ndo é um problema apenas dos paises de lingua
portuguesa, porém. A discussao nos Estados Unidos, por
exemplo, ja avanca ha 20 anos aproximadamente, com o
primeiro consenso sobre transicao (Academia Americana
de Pediatria/Academia Americana de Médicos de
Familia/Colégio Americano de Médicos/Sociedade
Americana de Medicina Interna) datado de 2002.”

Pastura/Paiva 7
DOI: http://dx.doi.org/10.31365/issn.2595-1769.v18i2p3-10



Inicialmente, em 2005, uma pesquisa no mesmo pais
revelou que apenas 50% dos responsaveis por adoles-
centes com doengas cronicas discutiram o processo de
transicao para a medicina de adultos com o hebiatra.’
Em 2008, entre centros de fibrose cistica, constatou-se
que menos da metade executavam de forma consisten-
te avalia¢oes de transicao, e menos de 20% tinham um
programa para promover o desenvolvimento de com-
peténcias de autogestdo e conhecimento para a transi-
cao entre os adolescentes.?® Ainda atualmente, em nosso
centro de referéncia para fibrose cistica nao hé avalia-
¢Oes consistentes para o processo de transicao, apesar
de discussao constante com adolescentes e familiares
sobre a doenca, estimulando a autonomia e autogestao.

Ja entre os anos de 2011 e 2012, um trabalho descre-
veu o processo de transicao dos portadores de doencas
cronicas em cinco hospitais de Colimbia, apds a im-
plementacao do programa baseado nos Seis Elementos
Essenciais de Transicao de Cuidados de Satide.?” Os ado-
lescentes entre 14 e 24 anos receberam aulas sequen-
ciais, individuais ou em grupo, de preparo para a tran-
sicdo e foram monitorados em sua evolucdo através de
questiondrios de prontidao. Conforme avangavam na
capacidade de autonomia e aquisicao de novas habili-
dades, ficavam cada vez mais proximos a transferéncia
para os cuidados de adultos.

No Brasil, em 2016, Machado e colaboradores des-
creveram a implementacao da Clinica de Transicao do
Adolescente (CTA) entre portadores de HIV/Aids, a par-
tir dos 16 anos de idade. O programa implementado no
local tem trés componentes: o uso de parametros espe-
cificos para avaliar a prontidao para a transigao, con-
sultas com os médicos de adultos ainda na CTA e, apods
os 18 anos, consultas na clinica de adultos concomitan-
temente com duas a trés remarcagoes na CTA. Este es-
tudo, qualitativo, também descreveu as experiéncias,
sentimentos e entendimentos dos proprios adolescentes
durante o processo.

Em nosso estudo, podemos pensar que a transicao dos
adolescentes portadores de HIV/Aids é facilitada, ndo
pela organizagao do servigo pedidtrico, mas por haver
um centro de referéncia regional para tratamento de
adultos infectados que acolhe os adolescentes apds 18
anos, mantendo o vinculo social entre eles.

Outro trabalho nacional foi um inquérito eletrénico
com reumatologistas pediatricos inscritos na Sociedade
Brasileira de Reumatologia. Dentre os que responderam
(68% do total), s6 13% utilizam um programa bem-es-
tabelecido de transicao de cuidados, e 83% nao utilizam
ferramentas para avaliar a prontidao para a transicao.
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Quarenta e oito porcento dos respondedores mantém
maiores de 18 anos em seus servigos.

Na Alemanha, um estudo publicado em 2016 relatou
a experiéncia de entrevistas de avaliacdo das competén-
cias e das necessidades de 29 adolescentes com condigoes
cronicas, que culminou na elaboragdo de um programa
educacional.?® Foram identificadas lacunas nos cuidados
e os temas de reflexao sobre a transi¢ao selecionados in-
cluiram: novo papel como paciente, orientacao no siste-
ma de saude, questdes vocacionais, desapego dos pais,
apoio social, contracepgao, abuso de substancias, plane-
jamento familiar, gestao do estresse e desenvolvimento
de metas pessoais. Concluiu-se que programas em gru-
po promovem a autogestdo e o preparo dos adolescentes
para a transicao.

De fato, os programas de educacao para a transicao
dos cuidados, como o relatado na Alemanha ou aquele
implementado nos Estados Unidos (o Got Transition),
tém se mostrado eficazes; seja através de palestras,
seja por meio de cursos, individuais ou coletivos, seja
ainda através de grupos de jovens.'”?® Os assuntos de-
vem ser discutidos de forma a facilitar o entendimen-
to da doenca, orientar o autocuidado e estimular o
adolescente a adquirir autonomia e autoestima, esta-
belecendo expectativas realistas quanto ao futuro.”!®
Nao observamos nenhuma iniciativa dessa natureza
no nosso estudo.

A implementacdo de uma politica de transicdo ndo é
facil. Destacam-se entre os principais obstdculos: falta
de coordenacdo de cuidados entre a pediatria e a cli-
nica de adultos; falta de uma equipe exclusiva para o
processo; deficiéncias na infraestrutura, particular-
mente nos locais para adultos; problemas quanto a
alocacdo dos recursos de satide; resisténcia dos adoles-
centes em desvincularem-se do pediatra-assistente; e
idade tardia no inicio da transi¢do.?” Qutra limitagao
de alguns programas de transicdo estd na auséncia de
um questiondrio que avalie a aptidao dos adolescen-
tes para desvincularem-se da pediatria e serem trata-
dos na medicina do adulto.”!¢''” Consideramos a falta
deste instrumento para o acompanhamento indivi-
dual dos adolescentes com doencgas cronicas um im-
portante marcador da auséncia de programas formais
de transicao de cuidados para a medicina de adultos
em nosso hospital.

Uma revisao sistemdtica francesa de 2017 analisou a
metodologia empregada em 39 programas de transigao
de cuidados e ouso de questionarios validados foi rela-
tado em apenas 28% deles.?” Outro achado desta revi-
sdo foi a falta de indicacao da idade na transferéncia em
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15 estudos. Esses dados reforcam a auséncia de consen-
so mundial sobre questdes inerentes ao processo transi-
cional, como validagdo de questiondrios e idade-limite.

Outra revisao, de 2016, da Cochrane concluiu pela di-
ficuldade em estabelecer a efetividade dos programas de
transicao e sugeriu que mais trabalhos sejam realizados
voltados a esta tematica.>®

CONCLUSOES

Através deste trabalho, pudemos verificar que ainda
nao existe, dentre as vdrias especialidades que tratam
adolescentes com doengas cronicas na nossa unidade,
um programa estabelecido de transicao de cuidados da
pediatria para a medicina de adultos.
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