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La diabetes mellitus tipo 1 (DMT1) es una de las enferme-
dades cronicas mas frecuentes en la edad pediatrica, con un
incremento en su incidencia entre un 2 y un 5 % anual'. Por
este motivo ha aumentado también el nimero de adolescen-
tes que necesitan ser transferidos a las unidades de Diabetes
de adultos. Esta transferencia es un acontecimiento significa-
tivo para el joven con diabetes mellitus (DM).

En la adolescencia existe un paso gradual de la respon-
sabilidad sobre el cuidado de la DM, que hasta entonces ha
recaido fundamentalmente en los padres y el equipo dia-
betolégico pediatrico, hacia el propio paciente; en este pe-
riodo, ademas del autocuidado, el adolescente empieza a
interactuar con un nuevo equipo diabetoldgico.

Es conveniente diferenciar entre el concepto de «trans-
ferencia de un paciente», que hace referencia al paso de su
tratamiento de un especialista a otro, y la «transicion en el
cuidado de un paciente», que es un término mas amplio que
engloba e incluye una planificaciéon especifica de los eventos
necesarios durante un periodo temporal anterior, concu-
rrente y posterior al cambio del equipo sanitario.

El periodo de transicidén se define como un proceso
activo y multidisciplinar que abarca distintas necesidades
médicas, psicosociales y educativas de la poblacion adoles-
cente y cuyo objetivo es la preparacidn de estos pacientes
para responder y adaptarse a un sistema sanitario de adultos.
El objetivo primordial es, en tltimo término, conseguir la
capacitacién adecuada para el paso de la dependencia que
caracteriza el periodo infantojuvenil a la autonomia de la
vida adulta. Asi, la «transicién» debe ser un proceso dinimico
que implique el paso de la vida escolar a la vida laboral, de la
familia a la independencia en la vida social y del sistema
de salud pediatrico al de adultos. El cambio de la unidad de
Diabetes Pediatrica al seguimiento por la unidad de adultos
supone cambios bruscos que requieren preparacidén por par-
te de los pacientes, de sus familias y de los propios profesio-
nales sanitarios.

Es en la adolescencia tardia (periodo muy critico y vulne-
rable de la vida en que los pacientes tienen cambios emocio-
nales y de relacién muy intensos) cuando tiene lugar la tran-
sicion a unidades de Diabetes de adultos, que frecuentemente
se realiza de manera inadecuada, lo que tiene consecuencias
adversas tanto para la salud del adolescente como para su vida
posterior. En este sentido, se ha descrito que la transicion a las
unidades de Diabetes de adultos, cuando es deficiente, puede
llevar tanto a una pérdida de seguimiento como a un empo-
brecimiento en los indicadores de salud, como son el deterioro
del control glucémico, el incremento de las complicaciones
agudas de la DM vy una falta de deteccién precoz de las com-
plicaciones cronicas que empiezan a manifestarse en estas
edades. En la actualidad, la transicién de pacientes a unidades
de adultos se reconoce como un componente clave del cui-
dado de los adolescentes con patologia crénica, aunque exis-
ten atn pocos estudios de calidad sobre su contenido y la
evaluacion de su eficacia®’.

Las unidades de Diabetes tanto pediatricas como de
adultos tienen que ser multidisciplinares, con personal capa-
citado y en conexidén continuada para poder hacer frente a
estas nuevas necesidades, proporcionado las herramientas ne-
cesarias para la adquisicion, por parte del individuo, de una
autonomia e independencia correctas que le permita un
adecuado control de la enfermedad. Existen claras diferencias
en los estilos de aprendizaje de los individuos en el periodo
de transicion si los comparamos con los de los nifios mas
jovenes y con los de los adultos. Ademas, hay deficiencias en
el entrenamiento de los profesionales sobre como tratar a
esta poblacidn adolescente con DM.

La mayoria de los autores, asi como diversas sociedades
cientificas, coinciden en reconocer la necesidad de progra-
mas especificos, coordinados y estructurados que permitan
llevar a cabo una transicién adecuada de las unidades pedia-
tricas a las de adultos*®. En general, la transicién a unidades de
adultos dista mucho de ser 6ptima. La evidencia clinica apoya
la utilidad del uso de programas de educacidn, de las clinicas
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mixtas adultos-pediatras y las clinicas especiales para gente
joven dentro de la unidad de Diabetes de adultos®.

ESTUDIOS SOBRE LA TRANSICION DE LAS
UNIDADES DE DIABETES PEDIATRICAS A
LAS UNIDADES DE DIABETES DE ADULTOS

Hay pocos estudios que evalien los resultados en esta
materia, y la mayoria son descriptivos.

Crowley et al.’, en 2010, realizan una revision sistema-
tica de la literatura sobre la eficacia de los programas de tran-
sicién de los pacientes con enfermedades cronicas desde las
unidades pediatricas a las de adultos y analizan los marcado-
res de éxito sobre la salud posterior. Los autores incluyen seis
estudios en pacientes con DM1, con resultados significativos
en todos o algunos de los aspectos valorados. Evaltian la evo-
lucién en salud utilizando como indicadores la hemoglobina
glucosilada (HbA ) y la creatinina, la utilizaciéon de los ser-
vicios de salud y el porcentaje de ausencias a las revisiones.
También incluyen ingresos hospitalarios por cetoacidosis
diabética y prevalencia de complicaciones cronicas. La hete-
rogeneidad de las intervenciones, condiciones y su evolucién
hace dificil comparar todos estos estudios, pero claramente
apoyan la importancia de los programas educativos y la necesi-
dad de la existencia de clinicas especificas de transicién (bien
como visitas conjuntas del equipo diabetologico pediatrico
y de adultos, bien como creacién de una unidad especifica
de adultos para recibir a estos pacientes). En general, son es-
tudios de poca calidad metodoldgica, con un rango muy
amplio de edad (de 11 a 25 afos), no aleatorizados y que no
consideran la evolucion a largo plazo.

Schultz et al.%, en 2017, realizaron una revisién siste-
matica para valorar qué componentes de los programas de
transicion eran eficaces para mejorar el devenir del paciente
tras esta. Valoraron los niveles de HbA, o su cambio tras la
intervencién frente a un grupo control utilizando un mo-
delo de metanalisis. De los 4689 estudios identificaron 18
(1 ensayo aleatorizado control, 6 casi experimentales, uno
prospectivo y 10 cohortes retrospectivas que cumplian los
criterios de inclusiéon para su estudio). Entre todos repre-
sentaban datos de 3382 jovenes con DM1 (el 52 % varones,
de edad entre 16 y 23 anos) que siguieron la transicion. Los
programas evaluados eran muy diversos e incluian coordina-
dores de transiciéon (n = 7), clinicas de transicién (n = 10)
y reuniones en grupos para la educacién (n = 5). La media
de edad en el momento de la transferencia fue de 17,7 anos.
Todos menos un estudio refirieron una mejoria 0 manteni-
miento de la HbA, _después de la transicion. Sin embargo,
juntando los datos de cuatro estudios con un grupo control

(418 jovenes), no se observaron diferencias en la HbA, a los
12 meses. También encontraron una reducciéon en la cetoaci-
dosis diabética. Todavia se necesitan mas investigaciones para
saber qué programa resulta ser el mas eficaz.

Existen, no obstante, una serie de cuestiones sin respon-
der como cual debe ser la edad de inicio del programa de
transferencia, cuanto tiempo debe durar, cual debe ser su
estructura y como podemos evaluar su eficacia a largo plazo.
También es importante identificar qué perfil de pacientes
tienen necesidades especiales y precisan un mayor soporte
durante la transicion.

CONSENSOS SOBRE TRANSFERENCIA
DE LA UNIDAD DE DIABETES PEDIATRICA A
LA DE ADULTOS

Entre los consensos existentes, vamos a analizar el de la
American Diabetes Association® (ADA) y el del la Sociedad
Espaniola de de Diabetes y la Sociedad Espaifiola de Endocri-
nologia Pediitrica*, en los que resaltaremos los aspectos mas
interesantes.

American Diabetes Association®

La ADA, en 2011, recomendd hacer la transicion de for-
ma gradual, evitando un cambio brusco que se pudiera vivir
como una interrupcién del tratamiento. Establecieron unos
minimos para facilitar el proceso haciendo hincapié en el be-
neficio de «tratar de forma especifica» la problematica del
subgrupo de adultos jovenes incluyendo a aquellos con eda-
des comprendidas entre 18 y 25 anos. Para planificar la tran-
sicion proponen evitar la gran variabilidad en la aproximaciéon
al tratamiento que clasicamente ha diferenciado el abordaje
de los diabetologos pediatricos y el de los adultos («consulta
centrada en la familia frente al paciente») y hacer un cambio
progresivo de una a otra modalidad. Apuntan que existe un
riesgo para el empeoramiento del control durante esta etapa
de la vida. Insisten en que hay que individualizar apropiada-
mente aspectos educativos, adaptando el mensaje y haciendo
especial énfasis en el autocontrol de la DM y la adherencia al
tratamiento. Indican que estd demostrado que con una transi-
ci6n no adecuada existe un riesgo de pérdida de seguimiento
de los pacientes. Los cambios de vida que ocurren durante la
adolescencia y los primeros afios de la etapa adulta dificultan
la asistencia periddica a las consultas. La falta de control mé-
dico favorece la apariciéon de descompensaciones agudas y la
apariciéon de complicaciones crénicas de la DM1. En la ado-
lescencia hay factores que favorecen la aparicién de descom-
pensaciones agudas, entre ellos se incluyen una posible inte-
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rrupcién brusca de la supervision familiar, la falta de
asistencia a las citas médicas, el consumo de téxicos, la pric-
tica de ejercicio fisico de forma intensa e irregular y los cam-
bios ambientales. Entre los aspectos psicologicos enfatizan
que convivir con la DM1 en la poblacién adolescente y
adulta joven se relaciona con una mayor frecuencia de sinto-
mas de ansiedad, depresién y de trastornos de conducta ali-
mentaria. La evaluacién médica de estos pacientes debe in-
cluir la posibilidad de una evaluacién psicologica cuando sea
necesario y se deben también abordar los temas concernien-
tes a la esfera sexual y reproductiva. Hay que asesorar sobre
la contracepcioén, sobre enfermedades de transmision sexual
y sobre la necesidad de un control metabdlico éptimo antes
de concepcidn. Los pacientes con DM1 consumen toxicos al
menos en la misma proporcidn que la poblacion general, por
lo que hay que informarles. El uso de alcohol se ha relacio-
nado con peor control metabdlico y mayor riesgo de hipo-
glucemias. El consumo de tabaco aumenta el riesgo de
patologia cardiovascular y microalbuminuria en adolescen-
tes y adultos jovenes.

Consenso conjunto de la Sociedad Espafiola de
Diabetes y la Sociedad espaiiola de Endocrinologia
Pediatrica’

En este consenso se enfatiza que el momento 6ptimo
para hacer el cambio de equipo sanitario es cuando el pa-
ciente tenga madurez para ser casi autébnomo en el trata-
miento de la DM1. Esta situacién en la mayoria de las per-
sonas no se alcanza antes de los 16-18 afios. Se sefala que la
coordinacién entre los profesionales de pediatria y de adul-
tos, la educacién grupal, el uso de tecnologias y el abordaje
psicosocial favorecen la adherencia y el seguimiento en esta
fase de transicién. Se aconseja un programa de transicion
planificado de forma conjunta entre los equipos diabetold-
gicos de pediatria y de adultos, adaptindolo a los recursos de
cada centro, con informacién detallada y progresiva a lo
largo de uno o dos afios a la familia y al paciente, con un
reciclaje de los conocimientos sobre DM. En este periodo se
deberia ver primero al paciente y luego pasar a la familia. En
todas las situaciones hay que plantear la transiciéon como un
proceso que tiene un tiempo de duracién, no como un he-
cho puntual. Hay que consensuar qué actividades hay que
desarrollar antes del cambio de equipo sanitario vy, si es po-
sible, organizar un seguimiento conjunto durante un tiempo
limitado (diabetdlogo pediatra y de adultos) y qué control
posterior del proceso se va a seguir. En el momento de la
transicién hay que aportar un informe detallado que incluya
una serie de aspectos importantes que resuman la evolucién
del paciente hasta ese momento. Es deseable que se nombre
a un coordinador del equipo (diabetélogo o educadora) que

coordine la transicion. Esto incluye llevar un control de los
pacientes que se incluyen y tener un contacto telefonico
posterior para comprobar que asisten asiduamente a las con-
sultas. La situacién ideal es organizar una «consulta de tran-
sicion» en la que se atienda de forma conjunta (diabetdlogo
pediatra y de adultos) en dos ocasiones a cada paciente. Se
insiste en la necesidad de que el tratamiento se mantenga
con una continuidad de objetivos y pautas, porque este he-
cho redunda en un beneficio para el paciente. Si no se pue-
de organizar una consulta de transicién, se debe poner en
contacto al paciente con el especialista de adultos que lo va
a controlar antes de ser dado definitivamente de alta. El mé-
dico de familia, en Atencién Primaria, y también el pediatra
generalista deben conocer como se realiza la transicién y
participar para evitar la posible pérdida de seguimiento. El
coordinador de la transicién se pondra en contacto con el
paciente durante el primer afo para interesarse por el pro-
ceso. Se puede incorporar una encuesta que recoja su grado
de satisfaccidon con la transicion, su control metabdlico du-
rante los tres afios que rodean a esta y su estado de salud
global, junto con las sugerencias que ellos planteen como un
intento de mejora. Seria deseable organizar grupos de ado-
lescentes coordinados por un responsable del equipo diabe-
tologico de adultos (médico o educadora), durante el afio
posterior al cambio, de cara a compartir experiencias vitales
con personas en una situacién similar a la suya. Seria aconse-
jable la evaluacion de la eficiencia del programa en los dos
afios posteriores.

Australian Paediatric Endocrine Group’®

El Australian Paediatric Endocrine Group propone una

transicion constituida por tres fases:

* Fase de preparacion. A partir de los 12-13 afios
hay que ir implicando al paciente progresivamente en
el manejo de su enfermedad. Asimismo, hay que co-
menzar a informar de forma detallada a la familia/
paciente del futuro cambio a los especialistas de adultos.

* Fase de transicién. A una edad comprendida entre
los 16 y 18 afios, el paciente debe comenzar a ser
atendido por especialistas de adultos, por lo que es
deseable que pase a una clinica especifica de adultos
jovenes. Antes de este cambio, el endocrindlogo pe-
diatra deberia presentar al paciente al especialista que
lo va a controlar posteriormente. Una mejor opcion
es organizar una consulta de transicion en la que par-
ticipen ambos especialistas de forma conjunta.

* Fase de evaluacion. Durante el primer afo del
seguimiento a cargo del servicio de adultos, algin
miembro de dicho servicio tiene que confirmar que
el paciente asiste a las citas con regularidad.
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ELEMENTOS CLAVE DE LOS PROGRAMAS
DE TRANSICION DE LAS UNIDADES
PEDIATRICAS A LAS DE ADULTOS

e En primer lugar, la transiciéon deberia considerar-
se como un periodo critico, no solo un proceso
puntual, en el que se puede mejorar la asistencia
sanitaria de estos pacientes. Dado que las unida-
des de adultos difieren, obviamente, en muchos
aspectos de las pediatricas, deberia plantearse un
periodo de paso progresivo, planificado y es-
tructurado que permitiera alcanzar los objetivos
fijados; esto es, la capacitacidon del paciente para
una nueva etapa adulta, incluyendo la participaciéon
del individuo, la familia y el servicio de salud. Para
ello hay que romper las barreras burocraticas entre
el cuidado de adultos y nifios y crear programas
«puente» que reflejen y estimulen el desarrollo fisi-
co, psicoldgico y social, capaces de facilitarles una
transferencia del cuidado médico, adecuada, com-
pleta y exitosa, por lo que se precisa una prepa-
racion para la transicidon que deberia comenzar
al menos un afio antes del paso estimado a adultos
(idealmente, dos anos). La edad de inicio depen-
derd de la madurez de cada paciente (aproximada-
mente 15-16 anos).

¢ Como sugieren Crowley et al.”, debemos incluir al
menos tres categorias de intervencion dirigi-
das a pacientes y familiares (programas educativos
y habilidades) y a profesionales (coordinadores de
la transicidn, clinicas conjuntas pediatras-adultos) y
a servicios de atencién (clinicas separadas en adul-
tos para los jovenes, soporte teleféonico y estrecho
seguimiento):

— En cuanto a pacientes y familiares, deberian
programarse una serie de visitas para planificar
el cambio. Se deberi incluir un repaso de cono-
cimientos sobre el manejo diabetolégico y una
entrevista con el psicblogo/psiquiatra para la eva-
luacién del proceso de maduracion y desvincula-
ci6én progresiva del control familiar que les ayude
a asumir responsabilidades.

— En cuanto a los profesionales, deberan existir
unidades mixtas o consultas mixtas compuestas
por profesionales de adultos y pediatricos para
promover el conocimiento del paciente, conse-
guir continuidad y consensuar protocolos de ac-
tuacidn conjunta.

— En relacién con los servicios asistenciales, se
deberian promover las herramientas de la tele-
medicina, pues facilitarian el contacto entre
paciente y profesional, ya que el paciente entra

en una fase pre-profesional en la que las obliga-
ciones de estudio/trabajo son mas demandan-
tes. Dados los avances de la tecnologia, la fal-
ta de disponibilidad de tiempo y la dispersion
geografica con gran consumo de tiempo en los
traslados, la telemedicina en cualquiera de sus
opciones ha de estar incorporada en esta fase de
transicion.

* En cuanto a la estructura de las consultas o uni-
dades mixtas, estas deberan incluir un equipo mul-
tidisciplinar con educadores de DM, diabetdlogos
pediatricos y de adultos, nutricionistas y psicologos/
psiquiatras.

*  Respecto a la duraciéon del programa de transi-
cidn, este podra ser variable en funcién de los obje-
tivos conseguidos en cada paciente, pero podria esti-
marse en un tiempo promedio de entre uno y dos
afios, dependiendo de la edad del paciente al co-
mienzo del programa. En general, si se comienza en
torno a los 15-16 anos de edad, se podria conseguir
una transferencia adecuada y exitosa en torno a los
17-18 anos.

e Una vez puestos en marcha los programas de trans-
ferencia a unidades de adultos, seria necesario con-
tar con sistemas de evaluaciéon de resultados
mediante encuestas, preferiblemente a través de
programas telematicos, para su mejor cumplimiento.
En dltimo término, se deberia analizar el grado de
cumplimiento, la eficiencia y efectividad de dichos
programas, asi como el nivel de consecuciéon de ob-
jetivos establecidos.

CONCLUSION

El periodo de transicién de los adolescentes con DM1
desde la unidad de Diabetes Pediitrica a la de adultos es
un momento de dificultad a la hora de mantener un buen
control metabdlico en el paciente. Las recomendaciones
desde las organizaciones y asociaciones profesionales sobre
las intervenciones que se dan en la transiciéon no tienen sufi-
ciente evidencia cientifica y se basan, fundamentalmente, en
consensos sobre opiniones de profesionales’. Se precisan in-
vestigaciones especificas sobre transicién para generar guias
con evidencia cientifica y poder determinar cuales son los
aspectos mas importantes que se deben abordar durante la
transicion'’. Los mejores resultados en términos de asisten-
cia con regularidad a las citas, control metabdlico y la pro-
pia experiencia del paciente sobre la transicion se obtienen
cuando los pacientes son atendidos durante un periodo de
tiempo de forma conjunta por los especialistas de pediatria
y de adultos.
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