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Streszczenie

Niektérzy pacjenci z choroba reumatyczng rozpoznang w dziecin-
stwie lub w okresie dojrzewania chorujg nadal w dorostym zyciu.
Proces przejscia pacjenta z opieki pediatrycznej do specjalistycz-
nej opieki reumatologicznej dorostych jest bardzo ztoZzony i powi-
nien uwzgledniac indywidualne aspekty medyczne, psychosocjal-
ne, edukacyjne i zawodowe, a takze realia organizacji systemu
opieki zdrowotnej. Celem niniejszej publikacji jest pokazanie po-
trzeby stworzenia programu przechodzenia pacjentéw pomiedzy
systemami.

Jednym z niedocenianych, a zarazem — o czym
Swiadcza doniesienia w literaturze fachowej — bardzo
waznych probleméw klinicznych dotyczacych terapii
dzieci i mtodziezy leczonych z powodu choréb reuma-
tycznych jest moment zwigzany z przejeciem tych
pacjentéw, ze wzgledu na ich wiek, przez specjalistéw
reumatologéw leczacych pacjentéw dorostych. Natural-
ne, trudne problemy zwigzane z okresem dojrzewania
sg dodatkowo komplikowane przez dynamike procesu
chorobowego i koniecznosé¢ wejscia w role pacjenta
— osoby dorostej. Jest to bardzo trudny moment dla obu
stron — zespotéw terapeutycznych i mtodych pacjentéw.

Przejscie pacjenta (transition) z chorobg reumatycz-
na do opieki reumatologicznej dla dorostych jest bar-
dzo ztozonym procesem. Nalezy go postrzega¢ jako ak-

Summary

Some of the patients diagnosed in the childhood and
adolescence continue to suffer from rheumatic diseases in the
adulthood. Transition of the patient from pediatric care to the
specialized rheumatology adult care is a very complicated
process. Medical, psychosocial, educational and occupational
aspects of this process as well as health care system
organization realities should be taken into consideration. The
aim of this publication is to present the necessity of building up
the system of patients’ transition between the systems.

tywny proces zajmujacy sie medycznymi, psychosocjal-
nymi, edukacyjnymi i zawodowymi problemami mto-
dziezy przekazywanej z opieki nad dzieckiem do opieki
nad dorostym [1]. Zakonczeniem ,procesu przejscia”
powinno by¢ formalne przekazanie pacjenta (transfer)
systemowi opieki nad dorostymi chorymi.

Analizujac proces przejscia, trzeba pamietaé, ze
mtody pacjent, chorujacy od dziecifstwa, jest obcigzo-
ny skutkami samej choroby, takimi jak: niesprawnos¢
ruchowa, niedobory wzrostu, op6znienie dojrzewania
ptciowego czy osteoporoza [2], jak réwniez powiktania-
mi po dtugotrwatym leczeniu w postaci za¢my czy ryzy-
ka powaznych infekcji. Wyniki badan Adama i wsp. [3],
ktérzy przebadali ponad 26 tys. Kanadyjczykéw w wie-
ku 12-19 lat, wykazaty, ze wsréd pacjentéw choruja-
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cych na przewlekte zapalenie stawéw nasilenie bélu
i sktonnos¢ do depresji byty wyzsze, a zapotrzebowanie
na pomoc lekarska, hospitalizacje oraz ograniczenie
aktywnosci wieksze niz w przypadku innych choréb
przewlektych. David i wsp. [4] oraz Packham i wsp. [5]
wskazali na problemy emocjonalne — bezradnos¢ dzieci
w radzeniu sobie z chorobg zapalng stawdw rozpoczy-
najaca sie w wieku 12-16 lat, co moze by¢ czynnikiem
predykcyjnym wystapienia depresji. Pacjenci chorujacy
na toczeh uktadowy rumieniowaty, z powodu wysokie-
go ryzyka zgonu na choroby uktadu sercowo-naczynio-
wego w dorostym wieku, powinni juz w okresie dojrze-
wania by¢ objeci programem profilaktyki pierwotnej
[6]. Nalezy ponadto pamieta¢, ze dzieci chorujace prze-
wlekle i wchodzace w okres dojrzewania s3 bardziej niz
ich zdrowi réwiesnicy narazeni na zagrozenia zdrowot-
ne, z powodu czesciej prezentowanych ryzykownych
zachowanh w srodowisku réwiesniczym dotyczacych zy-
cia seksualnego i siegania po narkotyki [7].

Mtody dorastajacy pacjent reumatologiczny jest pa-
cjentem trudnym klinicznie i jednoczesnie, bedac u pro-
gu dorostosci, boryka sie ze wszystkimi typowymi dla tej
fazy zycia problemami dotyczacymi edukacji, podjecia
pierwszej pracy, miejsca w grupie rowiesniczej, inicjacji
seksualnej i wielu innych. Pacjenci chorujacy od dziecin-
stwa muszg poradzi¢ sobie z pokonaniem bariery doro-
stosci i samodzielnosci. Czesto wiekszy problem z poko-
naniem tej bariery psychologicznej maja rodzice. Moze
sie to objawia¢ np. trudnoscig w zaakceptowaniu po-
trzeby odbywania samodzielnych wizyt u lekarza przez
ich nastoletnie dzieci. W badaniach ankietowych nasto-
letni pacjenci podaja, ze programy przejscia do opieki
dla dorostych sg bardziej potrzebne ich rodzicom niz im
samym (,aby mogli zrozumiec, ze trzeba pozwoli¢ nam
decydowac o sobie i nauczy¢ sie samodzielnosci”) [14].
Z perspektywy dziecka najwazniejsze jest wsparcie
w dazeniu do autonomii i stymulacja procesu socjaliza-
cji i s to najczesciej wyrazane oczekiwania w stosunku
do opiekunéw [8]. Wielu autoréw zajmujacych sie pro-
blemem przejscia do reumatologii dorostych podkresla,
ze filozofia tworzenia programéw przechodzenia (pro-
gramme of transitional care — PTC) powinna gtéwnie po-
lega¢ na promowaniu zdolnosci komunikacyjnych, roz-
wijaniu zdolnosci do podejmowania samodzielnych de-
cyzji oraz dbania o siebie i swoje sprawy zwigzane ze
zdrowiem, nauka i praca [9].

Nalezy wyjs¢ od uswiadomienia sobie, ze okres doj-
rzewania z punktu widzenia socjokulturowego to okres
gromadzenia potencjatu zdrowia, o wiele trudniejszy
w sytuacji mtodziezy z chorobami reumatycznymi.

Znane s3 opisy mtodych dorostych przewlekle cho-
rujacych, ktérzy — majac ogromne potrzeby zdrowotne
— opuscili juz system opieki pediatrycznej, a nie zostali

zasymilowani przez system opieki dla dorostych, stano-
wigc cos$ w rodzaju szarej strefy systemu opieki zdro-
wotnej [10, 11]. Taka luka w systemie oznacza dla cho-
rych gorsze rokowanie co do wyleczenia, a tym samym
zmniejszajac ich potencjat zdrowia, zwieksza przyszte
obciazenie systemu zabezpieczenia niesamodzielnosci
i niepetnosprawnosci. Wystarczy przytoczy¢, ze samo le-
czenie przewlektego bélu u chorych w okresie dojrzewa-
nia w Wielkiej Brytanii to koszty rzedu 3,8 mld funtéw
rocznie [12]. Warto podkresli¢, ze w wynikach jednego
z badan kohortowych w Wielkiej Brytanii [13] nasilenie
boélu byto najwieksze w grupie 17-latkéw, ktérzy byli
przygotowywani do przejscia do systemu opieki dla do-
rostych. Dziatanie w miejscu generowania tak znacza-
cych kosztow w systemie jest najlepszym argumentem
przemawiajacym za budowa instytucji przechodzenia
pacjentéw z opieki pediatrycznej do opieki dorostych.

Podejmuje sie réwniez préby oceny skutecznosci
programo6w przejscia poprzez analizowanie ich wptywu
na jakos¢ zycia pacjentéw, poziom ich wiedzy i wiedzy
rodzicow na temat choroby, satysfakcji z opieki, rozwi-
jania ,,samodzielnych zachowan stuzacych zdrowiu”
(samodzielnych wizyt u lekarza, samodzielnego przyj-
mowania lekéw), jak réwniez postaw dotyczacych na-
uki i przysztej pracy. McDonagh i wsp. [9] w badaniu
przeprowadzonym w 10 centrach prowadzacych progra-
my przekazywania chorych pediatrycznych wykazali
bezposredni wptyw prawidtowej realizacji programéw
przejscia na jakoS¢ zycia zwigzanag ze zdrowiem
(health-related quality of life — HRQL), mierzong
przy uzyciu kwestionariusza oceny jakosci zycia w mto-
dzieficzym zapaleniu stawéw (Juvenile arthritis quality
of life questionnaire — JAQQ). Najsilniejszym czynnikiem
predykcyjnym poprawy jakosci zycia w tym badaniu,
niezaleznie od wieku, byta poprawa funkcjonowania
i zmniejszenie nasilenia boélu. Wptyw samodzielnego
przyjmowania lekéw i samodzielnego odbywania wizyt
lekarskich na poprawe jakosci zycia w tym badaniu sta-
nowi poparcie tezy, ze naczelnym zadaniem programoéw
przejscia powinno byé wzmacnianie samodzielnosci,
promowanie zdolnosci porozumiewania sie, podejmo-
wania decyzji, asertywnosci i dbania o swoje zdrowie.
Samodzielne wizyty nastoletnich pacjentéw u reuma-
tologa zostaty okreslone jako wysoce pozadany ele-
ment przygotowania do przekazania pacjenta pod
opieke reumatologiczna dla dorostych.

W Europie i Stanach Zjednoczonych powstato wie-
le modeli przejscia pomiedzy systemami opieki reuma-
tologicznej, jednak nie przeprowadzono dotad analizy
porébwnawczej skutecznosci proponowanych rozwig-
zan [15] ani analizy koszt-efektywnosé. Nie ma zgod-
nosci, czy program przejscia powinien opierac sie
na jednostce pediatrycznej czy reumatologii dorostych.
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Nalezy w tym miejscu poruszy¢ bardzo istotng kwestie
réznic pomiedzy tymi dwoma systemami, z ktérych
system pediatryczny jest nastawiony na aspekty psy-
chosocjalne, a opieka nad dorostymi to medycyna sku-
piajaca sie na leczeniu choroby i funkcjonujaca pod
presja czasu i ograniczen systemowych [16]. Wizyta
u reumatologa dorostych trwa Srednio 2 razy krocej niz
u pediatry i czesto pacjent nie ma mozliwosci trafienia
za kazdym razem do tego samego lekarza [17].

W Wielkiej Brytanii istniejg osrodki reumatologii,
w ktérych dzieci sg prowadzone od poczatku choroby
w zespotach reumatologii dorostych. Wyniki badan [18]
pokazuja, ze zaréwno reumatolodzy dzieciecy, jak i zaj-
mujacy sie dorostymi maja problemy ze zrozumieniem
specyfiki potrzeb nastoletnich pacjentéw i zgodnie
przyznaja, ze w tej dziedzinie wystepuje wyrazna luka
w systemie ksztatcenia specjalistycznego [19]. Tucker
i wsp. [20] opisali bardzo ciekawy amerykanski model
kliniki dla mtodych dorostych (young adults with rheu-
matic disease — YARD), w ktérej pacjenci w wieku 18-24
lat sa leczeni przez reumatologa dzieciecego i reumato-
loga dorostych. Wedtug Telfaira i wsp. [21] najlepszy
profesjonalista zajmujacy sie programami przejscia to
lekarz, ktéry prowadzit zaréwno pacjentéw w okresie
dojrzewania, jak i dorostych.

Stworzenie dobrze funkcjonujacego systemu prze-
chodzenia pacjentéw do opieki reumatologicznej dla
dorostych nie moze sie uda¢ bez uswiadomienia sobie
przez potencjalnego organizatora dwdch czynnikéw
warunkujacych powodzenie takiego przedsiewziecia
— indywidualnej chronologii zdarzeh PTC oraz zdefinio-
wanych relacji uczestnikéw procesu (pacjent, lekarze,
inni pracownicy systemu, rodzina pacjenta).

Filozofia tworzenia programéw przejscia opiera sie
na wspieraniu pacjenta w jego usamodzielnianiu sie.
Wybranie odpowiedniego momentu rozpoczecia tego
procesu powinno by¢ decyzjg indywidualna. Uwaza sie,
ze pacjent, ktérego zaczyna sie przygotowywac
do przejécia, powinien by¢ w fazie remisji choroby [13].
W tym przypadku wiek nie jest sztywnym kryterium,
tym bardziej ze proces dojrzewania fizycznego, psycho-
socjalnego i poznawczego moze byé opézniony z powo-
du choroby podstawowej [9]. W literaturze postuluje
sie rozpoczecie przygotowah do procesu przejscia po-
miedzy 11. a 14. rokiem Zycia i skojarzenie go z innym
waznym wydarzeniem, np. ze zmiang szkoty. Bardzo
pomocnym narzedziem przesiewowym oceniajacym
stan dojrzatosci psychospotecznej moze by¢ zmodyfi-
kowany kwestionariusz wg Goldenringa i Cohena [22].
Na samym poczatku procesu przejscia podstawowym
zadaniem instytucji (czy tez osoby odpowiedzialnej
za ten proces) jest stworzenie indywidualnego planu
przejscia, ktory bedzie podlegat modyfikacjom wraz ze

Reumatologia 2008; 46/5

zmianami w stanie pacjenta w trakcie trwania procesu
przechodzenia. Plan przejscia powinien obejmowac
kwestie zdrowotne, zycia codziennego, edukacji i pla-
néw rozwoju zawodowego oraz inne indywidualne
aspekty funkcjonowania pacjenta. W Wielkiej Brytanii
i Stanach Zjednoczonych tworzenie takich planéw jest
jednym z punktéw wytycznych agencji rzadowych to-
warzystw i stowarzyszen lekarskich, dotyczacych po-
stepowania z przewlekle chorujgcymi dzie¢mi [23].
Niestety, z audytu przeprowadzonego w osrodkach reu-
matologii dorostych w Wielkiej Brytanii wynika, ze tyl-
ko 3% pacjentéw trafiajacych tam z osrodkéw pedia-
trycznych miato stworzony taki indywidualny plan [24].
Blum i wsp. podaja, ze brak indywidualnego planu
przejscia jest druga po brakach finansowych przyczyna
niepowodzenh procesu przejscia [25].

Przy okazji planowania drogi zyciowej pacjenta
z przewlekta choroba zapalng stawéw warto zastano-
wic sie, co on sam mysli o swojej sytuacji i jak sobie
wyobraza funkcjonowanie w systemie opieki zdrowot-
nej. Jak juz przytoczono we wstepie, mtodziez uwaza,
Ze programy przejscia sa bardziej potrzebne rodzicom.
Badania Delphi i badania kohortowe przeprowadzone
w Wielkiej Brytanii dowodza, ze dla mtodziezy w okre-
sie dojrzewania najwazniejsze jest indywidualne podej-
Scie ze strony profesjonalistbw do spraw zdrowia,
uwzgledniajace ich problemy szkolne i zawodowe [26].
W sferze oczekiwah najsilniej wyrazona jest potrzeba
uczciwego informowania pacjenta o chorobie i zakresie
niezbednych interwencji medycznych oraz mozliwos¢
wyrazania opinii i podejmowania $wiadomych decyzji
dotyczacych zdrowia. Mtodziez oczekuje pewnej ciagto-
Sci opieki i mozliwosci odbywania samodzielnych wizyt
u specjalisty, jednoczeénie obdarzajac zaufaniem tego
profesjonaliste, z ktérym ma najlepszy kontakt, a nie
zawsze musi nim by¢ lekarz reumatolog, moze to by¢
rowniez pielegniarka czy specjalista od przygotowania
zawodowego. Ten fakt jest bardzo silnym argumentem
popierajacym koniecznos¢ tworzenia interdyscyplinar-
nych zespotéw zajmujacych sie przygotowywaniem pa-
cjentéw do przejscia do innego systemu leczenia.

W trakcie kilku badah stwierdzono, ze mtodzi pa-
cjenci i ich rodzice po pierwszej wizycie u reumatologa
dla dorostych mieli wrazenie, ze lekarz nie wie nic
na temat ich choroby, poniewaz objetos¢ dokumentacji
medycznej, ktorg dysponowat, byta niewielka w porow-
naniu z dokumentacja z osrodka pediatrycznego. Byto
to zrodtem silnie wyrazonego niepokoju [18]. Stwier-
dzono, ze jednym z elementéw udanego przejscia pa-
cjenta do reumatologii dorostych musi by¢ przygotowa-
nie streszczenia dotychczasowej historii choroby,
w czym powinien uczestniczy¢ sam pacjent. Dzieki ak-
tywnosci Srodowiska organizacji pacjentéw i stowarzy-
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szen lekarskich w Europie Zachodniej i Stanach Zjedno-
czonych powstato kilka bardzo sprawnie funkcjonuja-
cych programéw edukacyjnych [27], ktérych elemen-
tem jest opracowywanie dotychczasowego przebiegu
choroby przez samego chorujacego.

Ta obserwacja odbiorcy dotyka kluczowego zagad-
nienia dotyczacego procesu przejscia, jakim jest komu-
nikacja. W badaniach ankietowych [28] wida¢ wyraznie,
ze pacjent i jego rodzina sa czesto Swiadkami braku ko-
munikacji pomiedzy lekarzem pediatrg a lekarzem reu-
matologiem z osrodka dla dorostych, do ktérego trafia
dziecko. Przy braku skutecznego programu przekazania
pacjenta z petna dokumentacja dotyczaca dotychcza-
sowego przebiegu choroby, w momencie usamodziel-
niania sie pacjenta, ktéry bez wsparcia rodzica moze
nie poradzi¢ sobie z nowa sytuacja, ciagtos¢ opieki nie
bedzie zachowana, co wptynie bezposrednio negatyw-
nie na przebieg choroby w dorostym wieku. Nalezy pod-
kreslic, ze w momencie przejscia walka toczy sie
0 miejsce pacjenta w spoteczenstwie. Dlatego warto
przytoczy¢ wyniki badan Packhama i wsp. [29], ktérzy
stwierdzili, Zze niepetnosprawnos¢ i brak radzenia sobie
z chorobg (coping) sa w dorostym wieku silniejszymi
czynnikami predykcyjnymi bélu i depresji niz w dziecin-
stwie.

Duze badanie ankietowe przeprowadzone wsrdd ro-
dzin przewlekle chorujacych dzieci w Stanach Zjedno-
czonych [30] pozwolito stworzy¢ rekomendacje dla sys-
temu opieki zdrowotnej, ktére w wiekszosci pokrywaja
sie z wnioskami ptynacymi z literatury fachowej, pre-
zentujacej punkt widzenia Srodowiska medycznego.
Poprawa dostepnosci do specjalistycznej opieki zdro-
wotnej, podniesienie jakosci ustug i scentralizowanie
opieki nad dzie¢mi z chorobami przewlektymi to postu-
laty, ktére mozna odnies¢ do catego systemu opieki
zdrowotnej. Efektywna koordynacja ustug, stworzenie
centralnego rejestru placéwek specjalistycznych,
do ktérego moga mie¢ dostep lekarze i rodziny pacjen-
téw, wprowadzenie instytucji ,,opiekuna” (case man-
ager), ktory prowadzitby pacjenta przez system, oraz
wigczenie rodzin do procesu planowania przebiegu le-
czenia i opieki, to elementy niezbedne do skutecznego
funkcjonowania systemu przechodzenia pacjenta po-
miedzy sektorami systemu. Jak pokazuja inni autorzy
[31], dzieki udziatowi ,,opiekuna” proces przejscia zy-
skuje wymiar indywidualny i skupiony na jednostko-
wym pacjencie. W celu sprawnego funkcjonowania
systemu przechodzenia autorzy australijskiego modelu
postulujg powotanie funkcji koordynatora programu,
ktéry dziatatby opierajac sie na jednostkach opieki reu-
matologicznej dla dorostych, a wsparciem dla jego
dziatan miataby by¢ instytucja zajmujaca sie gromadze-
niem danych o liczbie pacjentéw przygotowywanych

do przejscia do opieki dla dorostych i okreslaniem po-
tencjalnych luk w systemie.

Opisany powyzej model wydaje sie uniwersalny
i warto zaznaczy¢, ze w Instytucie Reumatologii w War-
szawie planuje sie stworzenie pilotazowego programu
przejscia pacjentéw z chorobami zapalnymi narzadu ru-
chu z systemu opieki reumatologéw dzieciecych do opie-
ki reumatologéw dorostych. Doktadny opis prowadzone-
go projektu bedzie przedmiotem oddzielnej publikacji.
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