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Provocarile tranzitiei
la copiii cu boli respiratorii cronice
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Tranzitia - ce inseamna?

Tranzitia este definita ca “trecerea intentionata
si planificata a adolescentilor care prezinta
afectiuni cronice de la ingrijirea centrata pe copii
la cea dedicata adultilor”[1]. Medicii pediatri
intalnesc afectiuni cronice la 10% dintre pacienti,
dintre care 90% supravietuiesc, ajungand la
maturitate [2,3]. Gradul crescand de constientizare
a necesitatii serviciilor de tranzitie pentru tinerii
cu afectiuni cronice este rezultatul progreselor in
domeniul tehnologiei medicale si terapiilor care
prelungesc durata si calitatea vietii acestora [4].

De ce este important sa ne pese?

Afectiunile cronice sunt prevalente in copilarie

< 16-31% prezinta cel putin o boala cronica

<2-7% prezinta dizabilitati severe

< Peste 7 milioane de copii prezinta astm

<>90% dintre copiii nascuti in prezent cu
afectiuni cronice severe vor ajunge la
maturitate

<~ 750,000 de adolescenti cu afectiuni cronice
urmeaza sa fie transferati de la ingrijirea
pediatrica la cea pentru adulti [5].

Bolile respiratorii reprezinta asadar un procent
important in panelul de boli cronice pediatrice.
in plus, incidenta bolilor alergice si a astmului a
crescut in ultimii 20 de ani iar aceasta crestere
poate continua. Astmul este cea mai intalnita
cauza de absenteism scolar, iar fibroza chistica
(FC), afectiunea geneticad letald, cea mai frecvent
intalnita [6].

Adolescentii cu boala respiratorie cronica

Simptomele respiratorii cum sunt tusea,
expectorarea sputei si dispneea sunt neplacute
atat din punct de vedere fizic cat si social. Pacientii
se pot simti izolati si rusinati daca nu pot tine
pasul la activitatile sportive sau nu pot lua parte
la excursii si petrecerea timpului liber. Aceste
simptome “vizibile” pot duce la hartuire din
partea semenilor si protectie exagerata din partea
parintilor si a cadrelor didactice [6]

Alte afectiuni pentru care vor fi necesare
pe viitor programe specifice de tranzitie sunt
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apneea obstructiva de somn asociata obezitatii
infantile si displazia bronhopulmonara. Existd

mai multe afectiuni cum sunt diskinezia ciliara
primara, bronsiectazia non-CF si tulburarile
respiratorii in timpul somnului care sunt in prezent
subdiagnosticate, determinand morbiditate ce
poate fi prevenitd. S-a constatat cd pacientii cu
varsta sub 17 ani primesc ventilatie pe termen lung
(LTV) iar unii pacienti pediatrici primesc un tip de
suport respirator la domiciliu.

Exista diferente fundamentale intre
ingrijirea afectiunilor cronice la copii si adulti

Ingrijirea pediatricd este adesea
multidisciplinara, prescriptiva si centrata pe familie.
Necesita indrumarile si consimtamantul din partea
parintilor.

Modelul afectiunilor cronice presupune
existenta unei echipe multidisciplinare care sa
ofere o ingrijire coordonata, bazata pe vizite
programate, cu discutii telefonice de urmdrire
si contactare electronica, concentrare pe
monitorizarea markerilor afectiunii, oferirea
de servicii preventive si indrumarea copiilor
si a membrilor familiei in ceea ce priveste
autoingrijirea.

Ingrijirea adultilor tinde sa se concentreze pe
pacient incurajand autonomia in luarea deciziilor
terapeutice si efectuarea alegerilor de viata.
Profesionistii in ingrijirea adultilor sunt familiarizati
cu dificultatile asociate sexului, aparitiei unei
sarcinii, serviciului si intretinerii unei familii in
contextul unei afectiuni cronice.[7]

Prevalenta afectiunilor respiratorii la copii este
in crestere fiind necesare unitati, bine pregatite, de
tranzitie. Ca si exemplu, in cazul copiilor cu astm,
diagnosticul clar lipseste adesea, iar majoritatea
acestor copii sunt preluati in unitatile de ingrijire
primara. Este binecunoscut faptul ca adolescentilor
cu astm nu li se recomanda accesarea serviciilor
destinate adultilor, disparand astfel “in neant”[6]

Planificarea deficitara a tranzitiei, de la serviciile
de sanatate destinate tinerilor la cele pentru adulti
poate fi asociatd cu un risc crescut de neaderentd
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la tratament si pierdere a procesului de urmarire,
ceea ce poate avea consecinte grave. Exista
consecinte adverse masurabile, atat in ceea ce
priveste morbiditatea si mortalitatea, cat si in ceea
ce priveste rezultatele sociale si educationale.
Atunci cand copiii si tinerii care acceseaza serviciile
pediatrice trec la serviciile pentru adulti (de
exemplu in timpul tranzitiei celor cu afectiuni de
lunga durata), acestea trebuie organizate astfel
incat toti cei implicati in ingrijire, tratament si
suport sa coopereze la planificarea si furnizarea
serviciilor, pentru a se asigura cd acestea sunt
adecvate varstei si nevoilor persoanei care le
utilizeazal6,7]

Bolile rare - sunt inca boli rare dar nu si
orfane

Din punct de vedere istoric, bolile rare au
fost denumite de asemenea boli orfane. Erau
considerate orfane intrucat nimeni nu dezvolta
terapii pentru tratarea acestora. Nu existau sanse
ca 0 companie sa-si poata recupera investitia
daca petrecea timp si cheltuia bani dezvoltand un
tratament pentru o populatie atat de restransa.

Din acest punct de vedere, unele dintre aceste

afectiuni nu mai sunt "orfane" in prezent, intrucat
industria bio-farmaceutica le "adoptd" incet
pacientilor cu fibroza chistica (FC) s-a modificat
pe masura ce terapiile eficiente extind viata
pacientilor in mod considerabil catre maturitate.

Progresele, realizate in ceea ce priveste
tratamentul pentru fibroza chistica (FC), au
transformat FC dintr-o afectiune letala la varste
fragede ale copilariei intr-o boald cronica cu o
supravietuire mediana de 40 de ani [9]. Terapiile
aparute pe baza de molecule mici promit sa
extinda si mai mult rata de supravietuire [10].

Pacientii cu fibroza chistica descriu experienta
de a trdi cu afectiunea din copilarie pana la
maturitate. Printre multele provocari pe care
le descriu este “traseul dificil” de tranzitie de la
ingrijirea pediatrica la cea pentru adulti. Uneori
povestesc ca ar fi dat orice sa se poatd adresa unei
clinici de tranzitie cand aveau 16 ani, in loc sa
mearga direct la o clinica de adulti la un alt spital.
(7]

Tranzitia catre ingrijirea pentru adulti a unui
copil cu o afectiune cronica care limiteaza viata
n-ar trebui sa constea intr-un simplu transfer catre
un medic care trateaza adulti. Ar trebuie sa fie un
proces clinic si psihosocial [7].

Provocarile tranzitiei sunt intalnite la diferite
niveluri:

<« Pacient

<« Familie

< Furnizor
< Sistem

Provocarile pacientilor

< La majoritatea adolescentilor dezvoltarea
neurocognitiva nu este completa

< Pacientii cu afectiuni cronice au asteptarea
abrupta ca la varsta majoratului sa-si poarte
singuri de grija

< Pacientii pediatrici nu detin adesea abilitatile
necesare pentru a se autoingriji

<Doar 40% dintre CSHCN raporteaza ca au
primit indrumari [McManus et al, Pediatrics
2013]

lesirea din programele pediatrice determina

pierderea asigurarii, cresterea utilizarii serviciilor de

nevoi medicale neadresate semnificative.

Provocadrile parintilor

< Parintii nu sunt bine pregatiti pentru a trece
la sistemul de ingrijire si programele pentru
adulti

< Parintii pierd drepturile legale asupra copiilor
lor la varsta majoratului

<« Pe masura ce parintii avanseaza in varsta,
este posibil sa nu le mai poata oferi ingrijire
copiilor

Provocarile furnizorului de servicii medicale
Exista cateva diferente in ceea ce priveste rolul
furnizorilor
<Medicii pediatri sunt mult mai centrati pe
familie (sau excluderea pacientului)
<Medicina pentru adulti este mult mai centrata
pe pacient (sau excluderea familiei)
<« Diferente intre rolurile ingrijirii subspecializate
versus ingrijirea primara
Comunicarea intre furnizorii de servicii
pediatrice si cei de ingrijire a adultilor este adesea
foarte deficitara sau inexistenta.

Ce doresc pacientii si familiile acestora?
introducerea timpurie in echipa de ingrijire pentru
adulti; cunoasterea de catre echipa a afectiunii
si istoricului medical individual; onestitate si
confidentialitate; un membru al echipei desemnat
pentru a putea fi accesat telefonic; sa fie consultati
in privat; ore mai acceptabile de functionare a
clinicii; sa fie separati de alte grupe de varsta sau
de cei cu infectii severe. Initial considera neadecvat
timpul redus al consultatiei, dar observa alte
beneficii, ca de exemplu faptul de a fi tratati cu
maturitate si respect. Parintii sunt mai ingrijorati
decat copiii in ceea ce priveste tranzitia [11,12,13]
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Transferul de informatie

Transferul de informatie si rapoartele echipei
multidisciplinare trebuie sa fie clare si complete.
Un exemplu referitor la FC este cel privind datele
de analiza anuala care includ microbiologia sputei,
spirometrie, valorile saturatiei oxigenului si indicele
de masa corporala. Dacd pacientii observa un
dosar nou subtire in locul celui gros anterior, se
pot intreba daca noua echipa cunoaste istoricul lor
medical complet. Clinicile comune de tranzitie pot
evita acest lucru [6].

Momentul potrivit tranzitiei

Discutiile despre tranzitie pot incepe la orice
varsta; cu toate acestea, cel mai bine este ca
procesul sa inceapa pana la varsta de 12 ani. Cel
mai potrivit este ca discutiile despre tranzitie sa
se desfasoare in timpul unui checkup sau al unei
vizite de rutina.

Tranzitia catre o clinica pentru adulti ar trebui
sd aiba loc in mod obisnuit intre 18 si 21 de ani. In
unele cazuri tranzitia se poate face mai devreme
daca respectiva clinica pentru adulti accepta
pacienti noi de varste mai mici iar in alte cazuri
tranzitia survine mai tarziu daca obiectivele
tranzitiei nu au fost inca atinse[14].

Pregatirea pentru rolurile de adulti este de
durata

Majoritatea medicilor pediatri se concentreaza
pe ultima vizitd, insd pot aparea probleme acute
care fac acest eveniment dificil.

Planificarea tranzitiei este un proces realizat
intentionat, efectuandu-se o verificare a pacientilor
si familiei pentru a se asigura ca totul este in ordine
inaintea transferului.

Nu este necesara modificarea simultana
a tuturor aspectelor legate de ingrijire:
transferul de la ingrijirea primard, transferul de
la subspecialitate, schimbari legate de scoala
(plecarea la facultate, serviciu, trai).

Cine este implicat in tranzitie?

Succesul tranzitiei presupune participarea
intregii echipe medicale, inclusiv medici, asistente
si alti coordonatori de ingrijire. Echipa medicala
trebuie sa colaboreze cu familia si copilul pentru
a stabili obiectivele si cronologia tranzitiei. Este
importanta identificarea rolului pe care il are
fiecare membru al echipei in procesul de tranzitie
pentru a ajuta copilul sa inceapa sa-si insuseasca
un rol mai independent in ingrijirea proprie.

Rolul parintilor este sa participe la proces dar sa
inceapa sa renunte progresiv la a lua toate deciziile
astfel incat copilul sa castige din ce in ce mai multa
experienta siindependenta in luarea deciziilor
legate de ingrijirea medicala personala [14].

Concluzii

Succesul in autoingrijirea pentru astm si
alergii alimentare inca reprezinta o provocare.
Dificultdtile persistente de somn pot fi asociate cu
diferite dificultati legate de sanatate, economice
si emotionale, crescand riscul de suicid la
adolescentii cu deprivare de somn [15]

Pacientii cu afectiuni cronice apdrute in
copilarie utilizeaza serviciile de ingrijire medicala
pentru marea parte a vietii sau pe tot parcursul
vietii. Acest grup de adolescenti si tineri adulti
necesita un sistem care sa-i deserveasca in mod
adecvat in tranzitia lor de la pacient pediatric la
pacient adult, in timp ce isi continua lupta pe viata
cu boala. Acesta este un fenomen global care
necesita standarde de aur bine stabilite. Au fost
dezvoltate servicii de tranzitie pentru copiii cu alte
afectiuni cronice, cum sunt diabetul, afectiunile
renale si boala cardiaca congenitala complexa,
pe langa pacientii cu transplant. Principiile
sunt similare, desi resursele locale si afectiunea
existenta sunt cele care stabilesc detaliile ingrijiri.
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