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Resumen

La transicion del adolescente y joven adulto con Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) de
los Servicios de Pediatria a los Servicios de Adultos, es una actuacion médica, que
se ha considerado importante y dificil durante décadas. Se indica que este transito,
nunca debe ser abrupto y requiere una preparacion del paciente y de su familia. Esta
transicion es compleja, en parte por ausencias en la atencion y por las diferencias en el
cuidado y soporte que tienen en el Servicio de Pediatria. Esta modificacion en la aten-
cién médica de la DM1, es un riesgo, en una enfermedad que requiere un alto nivel de
adherencia y autocuidado del paciente.

La Asociacion Americana de Diabetes y otros grupos interesados, han descrito esta
transicion como un periodo de alto riesgo y una tormenta perfecta, de tal forma que
se le reconoce como el “Periodo de la diabetes del joven en las urgencias de adultos”. La
interrupcion de los autocuidados se explica por coincidir la transicion del Pediatra a los
servicios de Adultos con otras transiciones de la vida que interfieren con la adherencia
al tratamiento. El joven suele modificar sus habitos de vida ordenada, por cambio de
domicilio, por busqueda de empleo o posteducacién secundaria y otros aspectos de la
vida, como las compaiiias o relaciones de pareja. Todo ello puede contribuir a presen-
tar dificultades en el autocuidado en este periodo de transicion. Sumandose a ello una
disminucion de las atenciones de los padres. El adolescente no suele tener el mismo
nivel de sofisticacion para el tratamiento que sus padres e incluso en ocasiones no
tiene mucha experiencia. Esta transicion a veces también puede estar dificultada por
coincidir un intervalo excesivo entre la asistencia pediatrica y la de adultos, objetivan-
dose pérdidas en el seguimiento de los pacientes y sobre todo en otros paises, por la
pérdida del seguro de salud y un incremento de las barreras econémicas.

Se han establecido programas planificados, estructurados y progresivos para la parti-
cipacion del paciente, la familia y el servicio de adultos, para que la transicion sea 6p-
tima. El momento adecuado para efectuar este cambio no esta consensuado. Se indica
que se realice cuando el paciente tenga la suficiente madurez como para ser auténomo
en su tratamiento. Esta madurez no se alcanza en la mayoria de las personas antes de
los 16-18 afios. La coordinacion de los profesionales, evitando diferencias de criterios,
la utilizacion de nuevas tecnologias, abordaje psicosocial y un programa de actuacion,
favorecen la adherencia y el seguimiento en esta fase de transicién.
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Abstract

The transition of adolescents and young adults with type 1 Diabetes Mellitus (DM1)
from Pediatric Services to Adult Services is a medical action which has been considered
important and difficult for decades. This transition should never be abrupt and requires
the preparation of the patient and his family. It is a complex process, partly because of
absences in care and differences in the care and support that they have in the Pediatrics
Service. This change in the medical care of DM1 is a risk in a disease that requires a high
level of adherence and patient self-care.

The American Diabetes Association and other groups have described this transition
as a period of high risk and a perfect storm, so that it is referred to as the “Period
of diabetes of the young person in the adult emergency departments”. Disruption in
DM1 self-care is explained by the concordance in time of the transition between Pe-
diatrics and Adult services with other life transitions, hence interfering with adherence
to treatment. Young persons usually modify their habits of an orderly life by changing
addresses, jobseeking or achieving further education, as well as in other aspects of life
like friendships and relationships.

All of this can contribute to difficulties in self-care during this period of transition. A de-
crease in parental care takes place in this period as well. The teenager does not usually
follow the same level of sophisticated treatment as his parents and sometimes he may
not have much experience in management himself. Transition may also be hampered
by an excessive waiting time between the Pediatric referral and the first visit in Adult
services, leading to loss of follow up of patients, which is higher in certain countries
with loss of health insurance and increased economic barriers.

Structured and progressive programs have been established with patient, family and
adult service participation, to contribute to an optimal transition. There is still no con-
sensus regarding what is the right time to make this change. It should take place once
the patient is mature enough to be autonomous in his care. Most individuals will not
reach such level of maturity before 16-18 years of life.

Coordination between professionals, avoiding differences in criteria, the use of new te-
chnologies, psychosocial approach and an action plan, promote adherence and follow-
up in this transition phase.

Keywords: Transition, Diabetes Mellitus, self-care

Transicion de pediatria al servicio de adultos

El periodo de transicion del adolescente y joven adulto con DM1, de los Servicios de Pediatria
a los Servicios de Adultos es una actuacion que ha sido reconocida como importante y dificil
durante décadas por la Society for Adolescent y por la American Diabetes Association *?. Se ha
indicado que este transito, nunca debe ser abrupto y requiere una preparacion del paciente y
su familia. Esta transicion es compleja, en parte por ausencias en la atencion y en parte por las
diferencias en el cuidado y soportes que tienen en el servicio de Pediatria.

El concepto de transicion implica una planificacion propuesta al adolescente y joven adulto con
enfermedad croénica y a su familia, en el centro pediatrico, orientdndole, a un centro de adultos
para continuar con el cuidado de su salud.

La transicion del centro pediatrico al centro de adultos, no puede ser repentina y sin antici-
pacion. Debe ser un proceso organizado, preparado y adaptado, realizado a ser posible, a un
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Centro de Referencia altamente cualificado (incluyendo con las nuevas tecnologias el uso de
link de base de datos) e involucrandose ambos equipo de salud. Es importante valorar las dife-
rencias en las atenciones médicas de ambos centros para prevenir posibles problemas al recibir
estos cuidados.

La edad apropiada para la trasferencia del Servicio de Pediatria a Adultos, varia en relacion a la
madurez del adolescente, teniendo en cuenta las distintas necesidades médicas, psicosociales y
educativas de éste. Esta variabilidad la debe considerar el pediatra, estimando en el adolescente
una capacitacion adecuada para la autonomia de la vida adulta, social y laboral.

En el momento actual, la transicién del centro pediatrico al centro de adultos de los pacientes
con DM1, no suele ser modélica y repercute negativamente en la salud tanto del adolescente
como en la vida adulta ®. Las consecuencias negativas no solo son en el control metabdlico,
sino también en la pérdida de seguimiento y control médico. Con alguna frecuencia suele ser
un proceso puntual y abrupto, sin periodo de adaptacién.

Esta transicion, a Centros de Diabetes de adultos se produce en la adolescencia y en adulto joven,
periodos especialmente criticos de la vida caracterizados por cambios especificos tanto psico-
l6gicos como fisioldgicos, en el que se incrementa el riesgo de aparicion y progresion de las
complicaciones crénicas, asi como los ingresos hospitalarios por descompensacion metabdlica, se
le ha denominado “Periodo de la diabetes del joven en las urgencias de adultos”. Por ello es impor-
tante que el equipo diabetoldgico aborde de forma especifica las peculiaridades de esta etapa.
La Sociedad Internacional de Diabetes Pediatrica (ISPAD) publica una Guia de Practica Clinica del
adolescente con DM1 en la que sefalan para la transicién estas consideraciones ©:

— Identificar el Servicio de adultos en el que realicen el seguimiento de su diabetes.

— Trabajo conjunto de ambos equipos de salud, para facilitar la transicion al adolescente
y a su familia.

— Identificar a las personas de ambos equipos, que van a ayudar en la transicion, bien
a través de la enfermera del equipo o la implicacién del pediatra con el médico de
adultos. Ambos grupos deben involucrarse en la atencion.

— Consensuar con el adolescente y padres de forma anticipada, cuando seria el mejor
momento para realizar la trasferencia. Con total flexibilidad en cuanto a la edad de
transicion, circunstancias familiares y del adolescente, asi como madurez psicosocial.

— Realizar un informe bien documentado, con un resumen clinico de su historial médico,
incluyendo indices de control, cribaje de complicaciones, incidencias que pueden te-
ner impacto y cdmo el adolescente maneja el control de la diabetes.

— Buena comunicacién entre los dos equipos para facilitar los cuidados.

— Evitar dilataciones de atencion entre los dos equipos, que pueden dar lugar a pérdidas
en el seguimiento de los pacientes.

El periodo de” la diabetes del joven en las urgencias de adultos” se enfoca en un rango de edad
de 18-30 afos, que estad precedido por la etapa de la adolescencia, crecimiento y desarrollo,
donde con frecuencia por la autonomia que va adquiriendo el paciente ya inician las dejaciones
del control y se necesita involucrar a la familia para evitar reducir el control glucémico. En este
periodo de joven-adulto, existen importantes cambios fisicos, sociales, emocionales y mentales
que influyen en el manejo de la diabetes. En contraste con el periodo tradicional de la adoles-
cencia, el joven adulto de 18-30 afios, retrasa asumir el papel de adulto, con respecto a su futu-
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ro, matrimonio, paternidad etc. Siguiendo las teorias de J.J. Arnett” lo subdivide en dos etapas
después del colegio, etapa temprana (18-24 afos) y la fase tardia cuando debe asumir el papel
de adulto (25-30 afios). En la fase precoz el joven-adulto puede tener cambio geografico, eco-
némico, emocional, sale del domicilio de los padres etc. despreciando el control de la diabetes.
En la segunda fase, tiene una etapa de madurez y sentido de identidad y asume como adulto
el papel en la sociedad y en su trabajo. Es una fase en la que inicia planes de futuro y en la que
generalmente suele asumir un mejor control de su diabetes, es un periodo critico de oportuni-
dad para la intervencion en sus cuidados y la realizacién de un control estricto.

Objetivos en la transicion del pediatria al servicio
de adultos

Es indudable que el periodo de transicion del pediatra al servicio de adultos, representa un
periodo de alto riesgo en las personas que tienen diabetes. Es una tormenta perfecta durante
la que se interrumpen los cuidados por multiples razones: el joven ha vivido durante tiempo en
una confortable relacidon con su equipo pediatrico, existen multiples ajustes psicoldgicos, dis-
minuyen los controles de glucemia y pueden iniciarse los factores de riesgo de complicaciones
cronicas (hipertension, dislipemia), sumandose comportamientos de riesgo (tabaco, alcohol/
drogas), que dificultan este periodo. Suele coincidir con el cambio geogréfico y/o abandono del
domicilio familiar. Todo ello contribuye a presentar un alto nimero de ingresos hospitalarios en
relacion con la DM1. En este grupo de pacientes es especialmente importante seguir mante-
niendo un buen control metabdlico, para reducir el riesgo de las complicaciones. Se recomienda
que el equipo diabetolégico que trata a pacientes adolescentes con DM1, aborde de forma
especifica las peculiaridades de esta etapa y se recomienda®.

— Conocer y comprender la complejidad social y psicoldgica que conlleva la adolescen-
cia (independencia, privacidad, confidencialidad, diferentes estilos de vida, no diferen-
ciarse de sus iguales).

— Los adolescentes no toleran sentirse diferentes y esto favorece la pérdida de adheren-
cia al tratamiento.

— Se indica desarrollar sistemas de comunicacién con mayor eficacia, facilitando discu-
siones, negociacién y tecnologia moderna (comunicacién on line, Apps).

— Ensefarle a ser autosuficiente y eficaz, aunque mantenga el soporte de la familia.

— La familia debe ir ocupando un segundo plano, sirviendo de apoyo. Aunque su cola-
boracion sigue siendo fundamental.

— Explorar los cambios que estan sucediendo en el paciente a otros niveles, ambiente
escolar, laboral, amigos, entorno familiar, cambios de vivienda.

— Identificar aspectos del tratamiento de la DM1 especificos de esta etapa que pueden
interferir en el control metabdlico.

— Ensefarle a identificar las equivocaciones evitando juicios morales.

— Ensefiarle a reconocer el beneficio de su control metabdlico, para evitar las complica-
ciones.

— Ensefiarle a reconocer signos de salud mental (depresion, trastornos alimentarios, uso
de drogas y en ocasiones la necesidad de tratamiento psiquiatrico).

— Aconsejarles para la busqueda de empleo, consejo para conducir, consecuencias de
alcohol, drogas, salud sexual, contracepcion y programacién de embarazo.
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— Planificar con tiempo la trasferencia y que ésta no suponga nunca una disrupcion en
el tratamiento.

Aunque es dificil asegurar la prevalencia de diabetes tipo 1 en la poblacién adulta-joven, en el
afo 2007 se realizé un estudio en U.S. donde se estimaron los elevados costes de la diabetes en
un grupo de <18 afios y de 18- 34 afios. Destacan la importancia que representa este periodo
y el favorable costo-efectividad en relacion a la atencién de la transicion del pediatra a los cui-
dados de adultos ®. Estos estudios econémicos deben alertar a las autoridades sanitarias para
dotar de forma adecuada a los Centros de Referencia de Asistencia a la Diabetes Pediatrica.

Planificacion y experiencias de la transicion

La transicion del cuidado de un paciente con DM1 es un proceso amplio que necesita una
planificacién concreta con un periodo de tiempo previo, durante y después del cambio al otro
equipo.

Debemos de tener en cuenta que el enfoque del tratamiento no suele ser idéntico en los ser-
vicios pediatricos y de adultos. Durante la infancia la responsabilidad del tratamiento se centra
en la familia. En la etapa adulta la responsabilidad es exclusiva del paciente. Esta diferencia se
debe evitar, iniciando el paso de responsabilidad en etapas tempranas.

Durante la adolescencia se debe variar el enfoque del tratamiento de forma progresiva para
permitir que los padres vayan dando responsabilidad en el manejo del tratamiento al paciente.
Los equipos sanitarios deben facilitar este proceso, aunque los padres tengan un papel impor-
tante en un segundo plano (Figura 1).

Si la relacién entre paciente/familia y equipo diabetolégico es bueno, lo deseable es que du-
rante la adolescencia permanezca con el equipo pediatrico. El momento de hacer la trasferencia
a adultos, se realizard cuando podamos garantizar que el paciente tiene madurez somatica y
emocional para asumir la responsabilidad de su tratamiento. Esta situacion no se alcanza a la
misma edad cronoldgica en todos los pacientes. No existe un consenso de edad para la transi-
cion, publicaciones de estudios realizados con encuestas de paciente, aconsejan la trasferencia
no antes de los 16 afos y realizarla a partir de los 17 afos ©19,

Esta transicién se debe consensuar con los pacientes y la familia.

La transicion adecuada evita la pérdida de seguimiento de los pacientes, Hay estudios donde
objetivan una pérdida de hasta el 25%, lo que facilita periodos de mal control y en ocasio-
nes descompensacion cetoacidotica V. Varias sociedades cientificas han aconsejado diversas
consideraciones para organizar la transicion. En el afo 2011 se publica @, el consenso para la
transicion, donde participan distintas Sociedades: American Diabetes Association (ADA), Ame-
rican Association of Clinical Endocrinologists, Endocrine Society, American Academic of Pediatric,
Pediatric Endocrine Society (Lawson Wilkins), International Society Pediatric and Adolescent Dia-
betes (ISPAD).

La Sociedad Australiana de Endocrinologia Pediatrica considera importante estructurar la tran-
sicion en tres fases @9 (Figura 2).

1. Fase previa: en torno a los 13 afios, ir responsabilizando al paciente en su control me-
tabdlico, de forma progresiva.

2. Fase de transicion: no antes de los 16 afios y teniendo en cuenta la personalidad vy el
nivel de maduracién psicoldgica y la independencia para su control metabdlico y otras
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peculiaridades de su entorno. El paciente puede comenzar a ser atendido por el Servi-
cio de adultos. Es conveniente poder presentar al paciente el médico que le va contro-
lar. Siendo adecuado que en una etapa de 6-12 meses participen ambos especialistas
de forma conjunta si fuera posible o con doble citacién.

3. Fase posterior donde el médico de adultos tiene que constatar que el paciente asiste
regularmente a las citas.

Por experiencias propias y publicadas en los estudios del proceso de transicién ¢1°, previa-
mente al cambio debemos organizar los siguientes aspectos (Tabla 1):

— Fase de reeducacion centrada en el paciente, tanto en el tratamiento de la DM1 como
de aspectos concomitantes en la adolescencia a tener en cuenta.

— Informe completo detallado de su diagnostico y evolucion, incidencias, valoracién re-
ciente del cribado anual de complicaciones, tratamiento y habilidades para el mismo
(Tabla 2).

— Contactar con el equipo de adultos. Valorar la mejor de las opciones para ese
paciente.

— Consensuar con el paciente y la familia que momento consideran idéneo. Tras una
preparacion de transicion de afios previos.

— Realizar consultas conjuntamente con el equipo y o medico de adultos si fuera posible
o con doble consulta durante un tiempo no inferior a 6-12 meses. Durante este tiempo
se puede valorar el grado de satisfaccion y cumplimiento durante el cambio.

— Evitar las diferencias de tratamiento, dentro de lo posible, del abordaje del centro
pediatrico al centro de adultos.

— Individualizar los aspectos educativos, desde el punto de vista del autocontrol y la
adherencia al tratamiento.

— Evitar los retrasos en la citacién en el equipo de adultos, periodos en los que suelen
presentar descompensaciones metabdlicas y perdidas de pacientes.

— Tener en cuenta los aspectos psicolégicos (ansiedad, depresion, trastornos alimenta-
rios), IMC habitos téxicos, consejos en la esfera sexual y reproductiva, aconsejar en la
contracepcion. Todos ellos repercuten negativamente en el tratamiento.

Conclusiones

La adolescencia y la etapa del joven adulto son periodos evolutivos de transicion en los que se
presentan cambios desfavorables para el joven con diabetes. Los cuidados de la diabetes son
diferentes en estas etapas, de los que requiere el escolar o el adulto. La adolescencia esta con
frecuencia asociada a un deterioro del control metabdlico por factores fisioldgicos y sicologicos
y es una fase compleja que dificulta el control de la diabetes.

Es importante que la atencion médica del joven con diabetes se reconozca como una etapa
especial que requiere educacién y facilidades para evitar y prevenir complicaciones y por todo
ello la transicion de la atencion del equipo pediatrico al de adultos debe realizarse de forma
progresiva y planificada y consensuada con el paciente y la colaboracién de la familia.

La coordinacion del equipo pediatrico y de adultos con un programa de actuacién es funda-
mental para mantener la adherencia al tratamiento y el éxito en esta fase.
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Tablas y Figuras

Tabla L
Fase de reeducacion del paciente adolescente
con DM1

Fisiopatologia, clinica, tratamiento en general de la DM1

Pauta y actuacion de insulinas, bases de la alimentacién, influencia del ejercicio
en los cambios de la glucemia

Ventajas del control metaboélico a corto y largo plazo

Evitar la variabilidad glucémica. Prevencion de hipo e hiperglucemia
Tratamiento de la cetosis y actuacion en periodos de enfermedad
Planificacion del control en los cambios de habitos, salidas nocturnas, viajes
Consumo de toxicos: prevencion y efectos de los mismos en su control

Anticoncepcion, planificacion de embarazo

Tabla II.
Informe clinico del paciente adolescente para la
transicion

Diagnéstico, caracteristicas del mismo, datos analiticos

Controles metabdlicos con valoraciones medias/anuales de HbAlc
Adherencia al tratamiento, nivel de autonomia para el mismo
Incidencias de interés en su crecimiento y desarrollo

Existencia de descompensaciones agudas si las hubiera

Exploracion fisica al alta pediatrica, con valoracion de complicaciones crénicas y
patologia asociada

Problemas sicolégicos o sociales
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Figura 1.
De los cuidados de la familia al autocuidado

En la infancia los padres son responsables del manejo de la diabetes. El joven toma cada vez
maés responsabilidad y la familia continda la supervisién, hasta que el joven adulto asume to-
talmente el manejo.

|
-0 @

Nifio Adolescente

Figura 2.
Fases de la transicion

Fase previa (a partir a los 13 afios y durante 3-4 afios): Pediatria

¥ Iniciar la toma de responsabilidad del control
metabolico al adolescente

v Consensuar con la familia y el paciente la
transicion

v Reeducar al paciente

v Cribado de complicaciones micro/macro
vasculares

v Detectar problemas vida social, familiar,
laboral

Fase de transicion ( consulta conjunta pediatria/adultos periodo 6-12 meses)

Contactar y/o presentar al médico de adultos
Informe medico diagnostico-evolutivo

Evitar diferencias en el manejo del tratamiento
Evitar retrasos en la cita de adultos Fase posterior (durante un afo)
Constatar la asistencia a las citas

AN NN

Confirmar asistencia y
control en adultos
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PREGUNTAS TIPO TEST

1. Cuando se debe efectuar la transicion del Pediatra al Servicio de adultos en el cuidado
del adolescente con diabetes:

a) Cuando lo solicite el adolescente y la familia

b) A partir de los 14 afos segun se establece la finalizacion de la edad pediatrica en las
Instituciones Nacionales

c) A partir de los 16 afios, e iniciar el transito con un afo de antelacion

d) Cuando termine el crecimiento independiente de la edad cronoldgica

2. El médico endocrino-pediatrico debe comunicarse con el especialista de adultos y
exponerle el manejo de la diabetes del paciente adolescente:

a) Son dos etapas de la vida diferentes y el pediatra no debe intervenir sobre el manejo
de la diabetes en la etapa adulta

b) El pediatra debe comunicar al médico endocrino de adultos las pautas de tratamiento
de la diabetes del adolescente evitando subjetividades en torno al control metabdlico

c¢) La educadora de diabetes del equipo pediatrico se encargara de conectarse con el
equipo de adultos para la transicion del adolescente con diabetes

d) El equipo diabetoldgico pediatrico debe comunicarse con el equipo médico de adul-
tos para transmitir las peculiaridades en el manejo del tratamiento y tratar de tener un
mismo lenguaje y evitar divergencias para el control metabdlico

3. Los padres o el tutor deben responsabilizarse de la transmision del paciente adoles-
cente con diabetes de la unidad pediatrica a la de adultos:

a) Esimprescindible que los padres o el tutor, tomen la iniciativa y la responsabilidad en
la transicién del cuidado pediatrico a la unidad de adultos

b) Los padres o el tutor deben ser meros espectadores y conocedores del cambio sin
interferir en el proceso

c) Los padres o el tutor deben responsabilizarse de la transmision del paciente adoles-
cente con diabetes de la unidad pediatrica a la de adultos siempre que el adolescente
tenga un pobre control metabdlico

d) La transicion del adolescente con diabetes de la unidad pediatrica a la de adultos la
realizara el adolescente sin la intervenciéon de los padres o tutor

Respuestas en la pagina 101
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