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Provocările tranziției
la copiii cu boli respiratorii cronice

Tranziția – ce înseamnă?
Tranziția este definită ca “trecerea intenționată 

și planificată a adolescenților care prezintă 
afecțiuni cronice de la îngrijirea centrată pe copii 
la cea dedicată adulților” [1]. Medicii pediatri 
întâlnesc afecțiuni cronice la 10% dintre pacienți, 
dintre care 90% supraviețuiesc, ajungând la 
maturitate [2,3]. Gradul crescând de conștientizare 
a necesității serviciilor de tranziție pentru tinerii 
cu afecțiuni cronice este rezultatul progreselor în 
domeniul tehnologiei medicale și terapiilor care 
prelungesc durata și calitatea vieții acestora [4].

De ce este important să ne pese? 
Afecțiunile cronice sunt prevalente în copilărie
← 16-31% prezintă cel puțin o boală cronică
← 2-7% prezintă dizabilități severe
← Peste 7 milioane de copii prezintă astm
← �>90% dintre copiii născuți în prezent cu 

afecțiuni cronice severe vor ajunge la 
maturitate

← �~ 750,000 de adolescenți cu afecțiuni cronice 
urmează să fie transferați de la îngrijirea 
pediatrică la cea pentru adulți [5].

Bolile respiratorii reprezintă așadar un procent 
important în panelul de boli cronice pediatrice. 
În plus, incidența bolilor alergice și a astmului a 
crescut în ultimii 20 de ani iar această creștere 
poate continua. Astmul este cea mai întâlnită 
cauză de absenteism școlar, iar fibroza chistică 
(FC), afecțiunea genetică letală, cea mai frecvent 
întâlnită [6].

Adolescenții cu boală respiratorie cronică 
Simptomele respiratorii cum sunt tusea, 

expectorarea sputei și dispneea sunt neplăcute 
atât din punct de vedere fizic cât și social. Pacienții 
se pot simți izolați și rușinați dacă nu pot ține 
pasul la activitățile sportive sau nu pot lua parte 
la excursii și petrecerea timpului liber. Aceste 
simptome “vizibile” pot duce la hărțuire din 
partea semenilor și protecție exagerată din partea 
părinților și a cadrelor didactice [6]

Alte afecțiuni pentru care vor fi necesare 
pe viitor programe specifice de tranziție sunt 

apneea obstructivă de somn asociată obezității 
infantile și displazia bronhopulmonară. Există 
mai multe afecțiuni cum sunt diskinezia ciliară 
primară, bronșiectazia non-CF și tulburările 
respiratorii în timpul somnului care sunt în prezent 
subdiagnosticate, determinând morbiditate  ce 
poate fi prevenită. S-a constatat că pacienții cu 
vârsta sub 17 ani primesc ventilație pe termen lung 
(LTV) iar unii pacienți pediatrici primesc un tip de 
suport respirator la domiciliu. 

Există diferențe fundamentale între 
îngrijirea afecțiunilor cronice la copii și adulți 

Îngrijirea pediatrică este adesea 
multidisciplinară, prescriptivă și centrată pe familie. 
Necesită îndrumările și consimțământul din partea 
părinților. 

Modelul afecțiunilor cronice presupune 
existența unei echipe multidisciplinare care să 
ofere o îngrijire coordonată, bazată pe vizite 
programate, cu discuții telefonice de urmărire 
și contactare electronică, concentrare pe 
monitorizarea markerilor afecțiunii, oferirea 
de servicii preventive și îndrumarea copiilor 
și a membrilor familiei în ceea ce privește 
autoîngrijirea.

Îngrijirea adulților tinde să se concentreze pe 
pacient încurajând autonomia în luarea deciziilor 
terapeutice și efectuarea alegerilor de viață. 
Profesioniștii în îngrijirea adulților sunt familiarizați 
cu dificultățile asociate sexului, apariției unei 
sarcinii, serviciului și întreținerii unei familii în 
contextul unei afecțiuni cronice.[7]

Prevalența afecțiunilor respiratorii la copii este 
în creștere fiind necesare unități, bine pregătite, de 
tranziție. Ca și exemplu, în cazul copiilor cu astm, 
diagnosticul clar lipsește adesea, iar majoritatea 
acestor copii sunt preluați în unitățile de îngrijire 
primară. Este binecunoscut faptul că adolescenților 
cu astm nu li se recomandă accesarea serviciilor 
destinate adulților, dispărând astfel “în neant”[6]

Planificarea deficitară a tranziției, de la serviciile 
de sănătate destinate tinerilor la cele pentru adulți 
poate fi asociată cu un risc crescut de neaderență 
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la tratament și pierdere a procesului de urmărire, 
ceea ce poate avea consecințe grave. Există 
consecințe adverse măsurabile, atât în ceea ce 
privește morbiditatea și mortalitatea, cât și în ceea 
ce privește rezultatele sociale și educaționale. 
Atunci când copiii și tinerii care accesează serviciile 
pediatrice trec la serviciile pentru adulți (de 
exemplu în timpul tranziției celor cu afecțiuni de 
lungă durată), acestea trebuie organizate astfel 
încât toți cei implicați în îngrijire, tratament și 
suport să coopereze la planificarea și furnizarea 
serviciilor, pentru a se asigura că acestea sunt 
adecvate vârstei și nevoilor persoanei care le 
utilizează[6,7]

Bolile rare – sunt încă boli rare dar nu și 
orfane

Din punct de vedere istoric, bolile rare au 
fost denumite de asemenea boli orfane. Erau 
considerate orfane întrucât nimeni nu dezvolta 
terapii pentru tratarea acestora. Nu existau șanse 
ca o companie să-și poată recupera investiția 
dacă petrecea timp și cheltuia bani dezvoltând un 
tratament pentru o populație atât de restrânsă. 

Din acest punct de vedere, unele dintre aceste 
afecțiuni nu mai sunt "orfane" în prezent, întrucât 
industria bio-farmaceutică le "adoptă" încet 
dar sigur [8]. În acest caz, paradigma îngrijirii 
pacienților cu fibroză chistică (FC) s-a modificat 
pe măsură ce terapiile eficiente extind viața 
pacienților în mod considerabil către maturitate. 

Progresele, realizate în ceea ce privește 
tratamentul pentru fibroza chistică (FC), au 
transformat FC dintr-o afecțiune letală la vârste 
fragede ale copilăriei într-o boală cronică cu o 
supraviețuire mediană de 40 de ani [9]. Terapiile 
apărute pe bază de molecule mici promit să 
extindă și mai mult rata de supraviețuire [10].

Pacienții cu fibroză chistică descriu experiența 
de a trăi cu afecțiunea din copilărie până la 
maturitate. Printre multele provocări pe care 
le descriu este “traseul dificil” de tranziție de la 
îngrijirea pediatrică la cea pentru adulți. Uneori 
povestesc că ar fi dat orice să se poată adresa unei 
clinici de tranziție când aveau 16 ani, în loc să 
meargă direct la o clinică de adulți la un alt spital. 
[7]

Tranziția către îngrijirea pentru adulți a unui 
copil cu o afecțiune cronică care limitează viața 
n-ar trebui să constea într-un simplu transfer către 
un medic care tratează adulți. Ar trebuie să fie un 
proces clinic și psihosocial [7].

Provocările tranziției sunt întâlnite la diferite 
niveluri:

← Pacient 
← Familie

← Furnizor
← Sistem

Provocările pacienților
← �La majoritatea adolescenților dezvoltarea 

neurocognitivă nu este completă
← �Pacienții cu afecțiuni cronice au așteptarea 

abruptă ca la vârsta majoratului să-și poarte 
singuri de grijă

← �Pacienții pediatrici nu dețin adesea abilitățile 
necesare pentru a se autoîngriji

← �Doar 40% dintre CSHCN raportează că au 
primit îndrumări [McManus et al, Pediatrics 
2013]

Ieșirea din programele pediatrice determină 
pierderea asigurării, creșterea utilizării serviciilor de 
urgență și pierderea îngrijirii primare, prezentând 
nevoi medicale neadresate semnificative.

Provocările părinților
← �Părinții nu sunt bine pregătiți pentru a trece 

la sistemul de îngrijire și programele pentru 
adulți 

← �Părinții pierd drepturile legale asupra copiilor 
lor la vârsta majoratului

← �Pe măsură ce părinții avansează în vârstă, 
este posibil să nu le mai poată oferi îngrijire 
copiilor 

Provocările furnizorului de servicii medicale
Există câteva diferențe în ceea ce privește rolul 

furnizorilor
← �Medicii pediatri sunt mult mai centrați pe 

familie (sau excluderea pacientului)
← �Medicina pentru adulți este mult mai centrată 

pe pacient (sau excluderea familiei)
← �Diferențe între rolurile îngrijirii subspecializate 

versus îngrijirea primară 
Comunicarea între furnizorii de servicii 

pediatrice și cei de îngrijire a adulților este adesea 
foarte deficitară sau inexistentă.

Ce doresc pacienții și familiile acestora?
Adolescenții doresc: continuitatea îngrijirii și 

introducerea timpurie în echipa de îngrijire pentru 
adulți; cunoașterea de către echipă a afecțiunii 
și istoricului medical individual; onestitate și 
confidențialitate; un membru al echipei desemnat 
pentru a putea fi accesat telefonic; să fie consultați 
în privat; ore mai acceptabile de funcționare a 
clinicii; să fie separați de alte grupe de vârstă sau 
de cei cu infecții severe. Inițial consideră neadecvat 
timpul redus al consultației, dar observă alte 
beneficii, ca de exemplu faptul de a fi tratați cu 
maturitate și respect. Părinții sunt mai îngrijorați 
decât copiii în ceea ce privește tranziția [11,12,13]
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Transferul de informație
Transferul de informație și rapoartele echipei 

multidisciplinare trebuie să fie clare și complete. 
Un exemplu referitor la FC este cel privind datele 
de analiză anuală care includ microbiologia sputei, 
spirometrie, valorile saturației oxigenului și indicele 
de masă corporală. Dacă pacienții observă un 
dosar nou subțire în locul celui gros anterior, se 
pot întreba dacă noua echipă cunoaște istoricul lor 
medical complet. Clinicile comune de tranziție pot 
evita acest lucru [6].

Momentul potrivit tranziției
Discuțiile despre tranziție pot începe la orice 

vârstă; cu toate acestea, cel mai bine este ca 
procesul să înceapă până la vârsta de 12 ani. Cel 
mai potrivit este ca discuțiile despre tranziție să 
se desfășoare în timpul unui checkup sau al unei 
vizite de rutină.

Tranziția către o clinică pentru adulți ar trebui 
să aibă loc în mod obișnuit între 18 și 21 de ani. În 
unele cazuri tranziția se poate face mai devreme 
dacă respectiva clinică pentru adulți acceptă 
pacienți noi de vârste mai mici iar în alte cazuri 
tranziția survine mai târziu dacă obiectivele 
tranziției nu au fost încă atinse[14].

Pregătirea pentru rolurile de adulți este de 
durată

Majoritatea medicilor pediatri se concentrează 
pe ultima vizită, însă pot apărea probleme acute 
care fac acest eveniment dificil.

Planificarea tranziției este un proces realizat 
intenționat, efectuându-se o verificare a pacienților 
și familiei pentru a se asigura că totul este în ordine 
înaintea transferului. 

Nu este necesară modificarea simultană 
a tuturor aspectelor legate de îngrijire: 
transferul de la îngrijirea primară, transferul de 
la subspecialitate, schimbări legate de școală 
(plecarea la facultate, serviciu, trai).

Cine este implicat în tranziție?
Succesul tranziției presupune participarea 

întregii echipe medicale, inclusiv medici, asistente 
și alți coordonatori de îngrijire. Echipa medicală 
trebuie să colaboreze cu familia și copilul pentru 
a stabili obiectivele și cronologia tranziției. Este 
importantă identificarea rolului pe care îl are 
fiecare membru al echipei în procesul de tranziție 
pentru a ajuta copilul să înceapă să-și însușească 
un rol mai independent în îngrijirea proprie. 

Rolul părinților este să participe la proces dar să 
înceapă să renunțe progresiv la a lua toate deciziile 
astfel încât copilul să câștige din ce în ce mai multă 
experiență și independență în luarea deciziilor 
legate de îngrijirea medicală personală [14].

Concluzii
Succesul în autoîngrijirea pentru astm și 

alergii alimentare încă reprezintă o provocare. 
Dificultățile persistente de somn pot fi asociate cu 
diferite dificultăți legate de sănătate, economice 
și emoționale, crescând riscul de suicid la 
adolescenții cu deprivare de somn [15] 

Pacienții cu afecțiuni cronice apărute în 
copilărie utilizează serviciile de îngrijire medicală 
pentru marea parte a vieții sau pe tot parcursul 
vieții. Acest grup de adolescenți și tineri adulți 
necesită un sistem care să-i deservească în mod 
adecvat în tranziția lor de la pacient pediatric la 
pacient adult, în timp ce își continuă lupta pe viață 
cu boala. Acesta este un fenomen global care 
necesită standarde de aur bine stabilite. Au fost 
dezvoltate servicii de tranziție pentru copiii cu alte 
afecțiuni cronice, cum sunt diabetul, afecțiunile 
renale și boala cardiacă congenitală complexă, 
pe lângă pacienții cu transplant. Principiile 
sunt similare, deși resursele locale și afecțiunea 
existentă sunt cele care stabilesc detaliile îngrijiri.
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