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h

de transicion

de pacientes con diabetes
tipo 1 desde la Unidad

pediatrica a la de adultos
La experiencia de una decada

| seguimiento y la adherencia al tratamiento en enfermeda-
des cronicas como la diabetes tipo 1 (DM1) es especialmente
complejo durante la adolescencia, periodo caracterizado por
cambios a nivel fisico y psicologico que hace a las perso-

Diferentes estudios han demostrado que
la edad del traslado puede ser variable de
unos centros a otros, asi como las moda-
lidades del traslado. El grado de control
de la DM1 en estos periodos empeora,
asi como, los ingresos por complicacio-
nes agudas. Se observan mejores resulta-
dos cuando hay programas coordinados

entre los equipos de pediatria y adultos,
asi como, si participan en programas de
atencién y educacién adaptados a las ne-
cesidades de los jovenes.

El articulo® que hemos seleccionado
para comentar se presentan los resul-
tados de la coordinacién entre los equi-

nas especialmente vulnerables y que coincide con el necesario
traslado desde del centro pediatrico al centro de adultos. En Espafia,
la Sociedad Espaiola de Diabetes recomienda realizar el traslado
entre los 16y 18 afios.

pos de diabetes del Hospital pediétrico
Sant Joan de Déu y el de adultos Hos-
pital Clinic de Barcelona, asi como, los
resultados del programa de atencién y
educacién terapéutica (PAET-Traslados)
estructurado que realizan los jévenes
trasladados durante el primer afo en
el hospital de adultos. Ambos equipos 3
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TABLA 1. PROCESO ASISTENCIAL DURANTE EL PRIMER ANO DE LOS PACIENTES CON DM1 EN SU TRANSICION DESDE PEDIATRIA AL CENTRO DE ADULTOS

(PAET-TRASLADOS).

Antes del alta pedidtrica, se solicita visita para facilitar al paciente y/o
familia el circuito administrativo.

Diabetes

PREVIO FASE 1 1. Coordinacion cita pediatria / Centro de Adultos - Informe de alta clinico-educativo.
- Entrega de diptico con informacidn del nuevo centro y teléfonos de
contacto.
. Percepcidn y expectativas del paciente.
. Anamnesis clinica y educativa: Se registran variables: Hemoglobina
glicada (HbATc), Factor de Sensibilidad a a Insulina (FSI)I, ratio Insulina/
Hidratos de Carbono, alimentacidn, hipoglucemias, técnica y zona de
AT . - . inyeccion, Indice de Masa Corporal.
FASE 1 2. Viisita inicial conjunta. Médico Endocrindlogo y enfermera adultos 3o valoran cuestionarics autcadministrados de: Conocimientcs (DKQZ),
Calidad de vida (DQOL y SF12), Percepcidn de sintomas de hipoglucemia
(Clarke), Adherencia a la autogestion del tratamiento (SCI-R.es) y de
Conducta alimentaria EAT26).
. Se PACTAN objetivos clinicos y educativos.
- Presentacion de participantes y docentes (miembros del equipo
asistencial)
- METODOLOGIA:
- Metaplan para preguntar de forma anénima:
Dificultades en el seguimiento de la diabetes
Expectativas del curso
6 (e T - Métoﬁdo del caso para potenciar participacidn activa y discusién en
pequenos grupos.
- . - CONTENIDOS: Se adaptan y priorizan en funcién del meta plan.
FASE 2 Participantes: 8-12 jovenes Habitualmente se asequra:

1 jornada 9-18h - Salidas nocturnas, viajes, actuacion frente al alcohol y otros téxicos,
tabaco, descompensaciones agudas, alimentacion y contaje de HC
en comida, deporte, relaciones sexuales y embarazo, perspectivas de
futuro en el tratamiento.

- Al finalizar se hace un taller vivencial donde describen mediante
recortes de revistas: como perciben la diabetes, como se ven en 3
anos, por donde creen que llegard (a curacion y lema de vida.

- EVALUACION del curso.

- Revisidn y reevaluacion de objetivos PACTADOS en visita inicial.

- Dificultades y propuestas de mejora.

4. Visita individual con la enfermera a los 3 meses - Valoracién de a adherencia al tratamiento.
- Necesidad de programar mds visitas telematicas o presenciales,
Si precisa.
FASE 3 5. Visita individual con la enfermera a los 6 meses. Adaptacion pauta y refuerzo educativo para la autogestion del tratamiento.
Evaluacion T6 -Evaluacién de las variables y cuestionarios iniciales
6. Visita individual con el Médico Endocrindlogo - Reision de resultados C“.n ,ims yde labpratorio.
alos 9 meses - Refuerzq para la autgggstmn del tratamiento.
- Percepcion del seguimiento.
FASE 4 7 Visita I“:‘lei:zlig:'; l1a2enfermera Adaptacion pauta y refuerzo educativo para la autogestion del tratamiento.

Alta del PAET a los 12 meses.

- Evaluacion de las variables y cuestionarios iniciales.

Seguimiento habitual de las visitas en Consultas Externas con el médico endocrindlogo responsable segiin frecuencia de hospital terciario (3 visitas anuales, aunque hay posibilidad de
aumentar frecuencia o planificar nuevo programa de atencion y educacion terapéutica, si se requiere)

Posibilidad de contacto telefdnico Hospital de Dia, educadoras o mévil urgencias Endocrino durante las 24 horas/dia de los 365 dias/afio.
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» trabajan de manera coordinada desde el
afo 1995 y se han realizado diferentes
evaluaciones y cambios en el programa
que fueron publicadas en los afos 2004
y 2013,

Elobjetivo de esta nueva evaluacién del
PAET-Traslados es analizar como influye
el programa adaptado a las necesidades
de los jévenes trasladados con DM1 (un
ano después del traslado y durante la dé-
cada 2005-2015) sobre el control meta-
bélico, competencias para la autogestidén
del tratamiento y la calidad de vida. Asi-
mismo, analizar si el tipo de tratamiento
de multiples dosis de insulina (MDI) en
comparacion con el uso de bombas de
insulina (Bl) y el grado de adherencia a la
autogestién del tratamiento influyen en
las diferentes variables analizadas al ini-
cioy al final del programa.

CARACTERISTICAS DEL PROGRAMA
PAET-TRASLADOS

Desde el centro pedidtrico, 2 afos antes
del traslado, se prepara el proceso pre-
vio al alta, potenciando la autonomia de
los jévenes en el manejo de la diabetes.
A los 18 afos se trasladan al hospital de
adultos con informe clinico, educativo y
visita concertada previamente en el nue-
vo centro. Se les facilita un diptico infor-
mativo en el que se incluye la logistica
del nuevo hospital, teléfonos de contac-
toy foto de los profesionales pediatricos
y de adultos (endocrinélogos, enferme-
ras y nutricionistas expertos en la aten-
cién y educacién). Los responsables de
ambos equipos coordinan la estructura
y el proceso de transicién, reuniéndose
anualmente.

Desde la unidad de adultos, se reserva
visita conjunta con el médico endocriné-
logoy laenfermera educadora. Se propo-
ne un programa de atencién y educacién
terapéutica (PAET-Traslados) especifi-
camente disefiado para este colectivo y
se entrega un triptico de bienvenida al
nuevo centro, donde se explica todas las
actividades que se van a realizar durante
este primer afio y los teléfonos de con-
tacto y de urgencias médicas.

El PAET- Traslados tiene una duracién de
12 meses. Consta de 4 fases estructura-
das como muestra la Tabla 1.

PARA EVALUAR LOS RESULTADOS
DEL PROGRAMA SE REGISTRAN
LAS SIGUIENTES VARIABLES AL
INICIO, ALOS 6 Y A LOS 12 MESES

1. Edad, género, afos de evolucién de
la DM1.

2. Tipo de tratamiento: Multiples dosis
de insulina (MDI- nimero de inyec-
ciones /dia) o Bomba de Insulina (Bl).
Unidades de insulina /24h, unidades
en forma de bolus de insulina y uni-
dades en forma de insulina basal.

3. Control metabdlico: hemoglobina
glicada (HbA1c %). Frecuencia de hi-
poglucemias leves (glucemia capilar
< 70 mg/dl) a la semana (<3/sema-
na; >5/semana). Frecuencia de hipo-
glucemias graves en el Gltimo afno
(episodio que requiere ayuda de una
tercera persona para su resolucién)

4. Peso (Kg), Talla (m) indice de Masa
Corporal IMC Kg/m?2.

5. Presencia y gravedad de lipodistro-
fias en las zonas de inyeccién de la
insulina: leves (palpables) y graves
(palpables y visibles).

6. NUmero de determinaciones de glu-
cemia capilar /semana (GQ).

7. Conocimientos sobre la diabetes:
Diabetes Knowledge Questionnaire
2 (DKQ?2) 16 preguntas con respues-
ta maltiple. Mdxima puntuacién 35

8. Percepcion de calidad de vida:

a. Diabetes Quality of Life (DQol).
Este cuestionario tiene 4 escalas: Im-
pacto (17-85), Satisfaccion (15-75),
Preocupaciéon socio laboral (7-35) y
Preocupacién por la diabetes (4-20).
Entre paréntesis, puntuacién mini-
may maxima de las escalas. A menor
puntuacién, mejor percepcién.

b. Test SF-12 Se refiere a calidad de
vida, en general.9 Consta de 12 pre-
guntas (12-47) A mayor puntuacion,
mejor percepcién.

9. Percepcién de los sintomas de hipo-
glucemia. Test de Clarke. Consta de
8 preguntas que pueden clasificar-
se como R (percepcidén reducida) o
A. La puntuacién superior a 3 indica
alteracién en la percepcién de sinto-
mas y signos de hipoglucemia.

10. Conducta alimentaria. Test EAT-26.
Consta de 26 preguntas. La pun-
tuacién superior a 20, se considera
anormal e indica la necesidad de va-

lorar especificamente esta proble-
matica.

11. Adherencia al tratamiento. Test
SCI-R.es. Consta de 15 preguntas re-
lacionadas con diferentes aspectos
de la adherencia al tratamiento. La
puntuacién se valora entre el 0- 100.
Se considera alta adherencia (AA) si
la puntuacion es igual o superior al
65 y baja adherencia (BA) si la pun-
tuacién es inferior al 65.

En funcién del resultado obtenido en to-
das estas variables, se valoran los objeti-
vos de mejora y se pactan objetivos y es-
trategias segln necesidades individuales.

RESULTADOS PAET-TRASLADOS.
DECADA 2005-2015.

En este periodo se trasladaron 330 pacien-
tes, conedad mediade 18,2 +0,7 afios, 161
mujeres (49%) con una HbA1c 8,60+1,40
%. Todos los pacientes realizaron la pri-
mera visita en el hospital de adultosy 225
de ellos completaron el programa (68%).
No se observaron cambios estadistica-
mente significativos entre la HbA1c inicial
y la observada a los 12 meses (8,30+1,41
vs 8,20£1,41 %). Sin embargo, el nimero
hipoglucemias graves/paciente/afno se re-
dujeron, asi como el porcentaje de pacien-
tes con mas de 5 hipoglucemias leves/se-
mana, aunque sin alcanzar la significacién
estadistica. El porcentaje de pacientes con
percepcién alterada de las hipoglucemias
se redujo, aunque de forma no significa-
tiva. Un 61% de los pacientes acudieron
al curso en grupo. Los conocimientos en
diabetes aumentaron sin observarse de-
terioro en la percepcién de la calidad de
vida ni cambios significativos en la adhe-
rencia a la autogestién del tratamiento,
aunque mejord el porcentaje de pacientes
con conducta alimentaria alterada. En el
analisis multivariante, se observé que una
menor HbA1c inicial y la asistencia al curso
de Educacién terapéutica en grupo fueron
las variables relacionadas con una mejoria
clinicamente significativa de la HbA1c.

RESULTADOS COMPARATIVOS DE
LOS PACIENTES SEGUN TIPO DE
TRATAMIENTO MDI VS BI AL INICIO
Y AL FINAL DEL PAET-TRASLADOS

A partir del afio 2007 se empezaron a »
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» trasladar pacientes tratados con BI. Se
han comparado las caracteristicas entre
los jévenes tratados con Bl y los tratados
con MDI. En el momento del traslado, los
pacientes con Bl (n=21) en comparacién
con aquellos tratados con MDI (n=204)
tenian una mayor duracién de la DMT,
una mayor frecuencia de hipoglucemias
leves/semana y realizaban un mayor na-
mero de glucemias capilares al dia. Cabe
destacar que los pacientes con Bl presen-
taban una peor percepcién en la escala
de impacto del cuestionario de Calidad
de vida. A los 12 meses el porcentaje de
pacientes que habia realizado el curso en
grupo era superior en los tratados con BI.
Asimismo, se comprobd que los pacien-
tes con Bl seguian realizando mas gluce-
mias capilares al dia.

RESULTADOS COMPARATIVOS DE LOS
PACIENTES SEGUN EL GRADO DE
ADHERENCIA A LA AUTOGESTION DEL
TRATAMIENTO AL INICIO Y AL FINAL
DEL PAET-TRASLADOS

A partir del afo 2009 se incorpora una
nueva variable en la valoraciéon del
PAET-Traslados, la adherencia a la auto-
gestién del tratamiento.

Entre el afo 2009 y 2015 se traslada-
ron consecutivamente 215 pacientes
con DT1 desde el hospital pediatrico al
de adultos (edad media 18,2+ 0,5 anos;
51,2% hombres, HbA1c 8,55+1,57 %).
De estos, 182 contestaron el cuestiona-

rio que evalla las percepciones de los
pacientes sobre el grado de adherencia
a las diferentes conductas de autocuida-
do de las diabetes recomendadas por el
profesional de la salud durante los dlti-
mos 1-2 meses. El autocuidado se define
como las tareas relacionadas con el tra-
tamiento de la diabetes que el paciente
debe realizar diariamente. Consta de 15
preguntas: 4 relacionadas con la alimen-
tacién, 2 con la auto-monitorizacién de
la glucosa, 3 con la administracién de la
insulina, 1 con el ejercicio fisico, 2 sobre
las hipoglucemiasy 3 sobre aspectos pre-
ventivos del autocuidado.

El perfil de pacientes con alta adherencia
(AA puntuacién del cuestionario SCI-R.es
igual o superior a 65%) en comparaciéon
con los considerados con baja adherencia
(BA puntuacién del cuestionario SCI-R.es
inferior a 65%) presentaban una menor
duracion de la diabetes, utilizaban una
menor dosis de insulina por dia, realizaban
un mayor nimero de controles de glucosa
por dia, tenian una HbA1c més bajay una
mejor percepcién de calidad de vida. No
se observaron diferencias significativas en
el resto de las variables analizadas.

La diferencia en la puntuacién promedio
del cuestionario de adherencia entre los
jévenes con AAyY BA, desaparecié alos 12
meses de seguimiento. En ese momento
seguia habiendo diferencias significati-
vas entre ambos grupos en algunas de las
variables en las que se observaban en el
momento del traslado. Ademas, al finali-
zar el seguimiento, el ndmero de episo-

dios de CAD/paciente/afo fue inferior en
el grupo con una AA. La cifra de HbA1c
se correlaciond significativamente con el
grado de adherencia tanto al inicio como
al final. No se observaron diferencias es-
tadisticamente significativas en las otras
variables analizadas

CONCLUSIONES

En base a los resultados de esta nueva
evaluacién los autores concluyen que el
PAET — Traslados sigue siendo eficaz en la
mejora de algunos pardmetros del control
metabdlico, en especial en la reduccién
de episodios de hipoglucemia tanto leves
como graves, mejorando también los co-
nocimientos sobre la diabetesy la conduc-
ta alimentaria. La comparacion al inicid y
al ano de finalizar el PAET-Traslados de
los pacientes segun tipo de tratamiento
y grado de adherencia a la autogestién
del tratamiento ha permitido definir dife-
rentes perfiles de pacientes que podrian
facilitar estrategias de mejora especificas.

La coordinacién del traslado entre los
equipos de pediatria y adultos sigue sien-
do eficaz consiguiendo que la totalidad
de los pacientes acudan al hospital de
adultos, aunque analizar las causas de
los pacientes que no finalizan incluyendo
el andlisis de la «experiencia del pacien-
te» mediante metodologia cualitativa,
podria aportar nuevos conocimientos y
abordajes en este modelo de continui-
dad asistencial en el colectivo de jévenes
trasladados de Pediatria al hospital de
adultos. D

NOTA ADICIONAL

« Este articulo ha recibido el premio al mejor articulo cientifico de la revista Endocrinologia, Diabetes y Nutricién 2022 que fue otorgado en el XXXIII
Congreso de la Sociedad Espafiola de Diabetes (SED) celebrado del 27 al 29 de abril del 2022 en las Palmas de Gran Canaria. Recibié el mismo la Dra.
Mercé Vidali Flor, enfermera de practica avanzada en diabetes y educacién terapéutica e investigadora principal de la evaluacién de este programa
coordinado entre los equipos de diabetes del hospital pedidtrico St Joan de Déu y el de adultos Hospital Clinic de Barcelona.

« Es importante enfatizar el rol de la coordinacién interdisciplinar del equipo del hospital pedidtrico y el de adultos: su papel en la educacién tera-
péutica estructurada, motivacién y adherencia al tratamiento. Comentar que en la actualidad los mismos autores estan realizando otro estudio en
el que se analiza la “experiencia del paciente y familia” en el centro pediatrico, sobre las perspectivas del traslado previo al traslado y la “experiencia
del paciente” en el hospital de adultos al afio posterior al traslado y haber realizado el PAET-Traslados. Probablemente puedan surgir propuestas de
mejora del programa. Deseariamos en un futuro préximo poder comentar los resultados.
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