Dobre praktyki w zakresie przejscia matoletnich pacjentéw
chorujacych na choroby przewlekle
z opieki pediatrycznej do opieki w poradniach dla dorostych
w ramach ambulatoryjnej opieki zdrowotnej.

Dobra praktyka to dziatania dotyczace przejscia w ramach ambulatoryjnej opieki zdrowotnej
maloletnich pacjentdéw chorujgcych na choroby przewlekle z opieki pediatrycznej do opieki
w poradniach dla dorostych. Zasady te maja na celu ulatwienie maloletnim pacjentom
chorujagcym na choroby przewlekle mozliwosci skorzystania z wizyt adaptacyjnych, ktore
odbywatyby si¢ pomigdzy 16 a 18 rokiem zycia w poradniach dla dorostych. W chwili
obecnej system organizacji opieki zdrowotnej w Polsce przewiduje leczenie pacjentow do 18.
roku zycia w poradniach pediatrycznych. Dla mlodej chorujacej przewlekle osoby przejscie
spod opieki pediatry pod opieke lekarza specjalisty dla dorostych jest trudnym i czgsto
traumatycznym do$wiadczeniem. Kazdy mtody cztowiek przechodzac w dorostosé staje takze
przed problemami adekwatnymi dla swojego wieku takimi jak usamodzielnienie sig, podjecie
studidow czy pierwszej pracy. Zycie z choroba przewlekla nie jest latwa sytuacja, mlodzi
pacjenci muszg nauczy¢ si¢ samodzielnego zycia ze swoim schorzeniem. Dlatego pacjenci
w tej sytuacji, zanim osiagng petnoletnos¢ powinni mie¢ zapewniong mozliwo$¢ korzystania
z wizyt w poradni specjalistycznej dla dorostych, aby poznac¢ jej funkcjonowanie. Naczelng
zasadg powinno by¢ utrzymanie cigglosci leczenia, bez wytworzenia przerwy pomigdzy
opuszczeniem poradni pediatrycznej, a rozpoczgciem leczenia w poradni dla dorostych.
Whprowadzenie dobrych praktyk w tym zakresie pozwoli, aby proces ten przebiegt ptynnie

a pacjenci czuli si¢ mniej zagubieni.

Przejscie z opieki pediatrycznej do systemu lecznictwa dla dorostych jest oparte na
trzech zalozeniach: umiejscowieniu w systemie opieki zdrowotnej, znajomos$ci specyfiki

schorzen i zmian rozwojowych wieku nastoletniego, a takze prawidtowej edukacji chorych.

Personel medyczny powinien pamietac, ze nalezy:
1. Matoletniemu pacjentowi przekaza¢ przystepna i jasng informacje, ze takie przejscie
jest konieczne.
2. Podja¢ wspolprace z rodzicami oraz z samym pacjentem w celu wyeliminowania

obaw i trudno$ci w dostepie do leczenia.



10.

11.

Kontrolowa¢ przeptyw informacji o pacjencie migdzy personelem medycznym
zatrudnionym w podmiocie leczniczym, tak aby lekarz miat pelng wiedze o stanie
zdrowia oraz dotychczasowych $wiadczeniach opieki zdrowotnej udzielanych
matoletniemu.

Poinformowac¢ 0 potrzebie posiadania dokumentacji medycznej.

Pamigta¢, ze dla ciaglosci leczenia wazne jest, aby po ukonczeniu przez mlodego
cztlowieka 18. roku zycia czas oczekiwania na kolejne wizyty nie tworzyt luki
w dostepie do $wiadczen zdrowotnych.

Przygotowa¢ mtodego cztowieka do wzigcia odpowiedzialnosci za decyzje dotyczace
jego zdrowia, w tym do mozliwosci odbywania samodzielnych wizyt.

Zachowa¢ standardy leczenia z okresu przed ukonczeniem 18 lat.

Umozliwi¢ konsultacje z poprzednim lekarzem.

Zapewni¢ dostep do niezbednych badan obrazowych, genetycznych oraz
laboratoryjnych a takze mozliwo$¢ korzystania z innych $wiadczen np. leczenia
uzdrowiskowego.

Pamieta¢ 0 opiece holistycznej — w razie potrzeby kierowa¢ pacjenta na konsultacje
z innymi specjalistami.

Pamietac o dostepie do lekow biorac pod uwage wskazania do refundacji.



Karta informacyjna przej$cia w doroslosé¢

Dokument ma na celu okre$lnie zapewnienia ciaglosci leczenia

Dane personalne pacjenta:

Nazwa choroby:

Dane osrodka dla dzieci
Adres, telefon, adres e-mail
Lekarz prowadzacy

Informacja o podmiotach leczniczych realizujacych $wiadczenia dla dorostych

Wymieni¢ podmioty $§wiadczace leczenie dorostych

Informacja o leczeniu:
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Dobra praktyka

Cztery kroki do przejscia w dorostos¢

Instrukcja w jaki sposob przygotowac¢ 16-letniego pacjenta do przej$cia do poradni dla

dorostych

Krok 1. Lekarz z poradni dla dzieci powinien:

1.

Przekaza¢ informacje (zar6wno pacjentowi jak i rodzicom lub opiekunem prawnym),
ze przejscie jest nieuniknione, o konieczno$ci zapewnienia cigglosci leczenia, a takze
kiedy takie przejscie nastapi i jakie sg z tym zwigzane konsekwencje.

Zaproponowac¢ konsultacje psychologiczng.

Zaproponowac wsparcie ze strony organizacji pacjentow.

Wypehi¢ karte informacyjng przejécia w dorostos¢ - jesli jest zgoda na uzyskanie
wizyty w ramach poradni dla dorostych. Wskaza¢ podmioty lecznicze, gdzie mozna
kontynuowac leczenie, jesli to mozliwe najlepiej wskaza¢ konkretnego lekarza.
Poinformowac o mozliwos$ci przekazania dokumentacji medycznej pacjenta.

Wystawi¢ skierowanie na wizyte adaptacyjng w poradni dla dorostych.

Krok 2. Pacjent powinien

Umowic si¢ na wizyte w osrodku dla dorostych w celu zainicjowania procedury

przejscia.

Krok 3. Lekarz z poradni dla dorostych powinien:

Przeprowadzi¢ wizyte adaptacyjng, w tym:
Zapozna¢ si¢ z historig choroby i zastosowanym procesem leczenia.
Wypei¢ karte przejscia.
Jesli dane $wiadczenie/program lekowy nie sg dostepne zaproponowac mozliwe
rozwigzanie.
Poinformowa¢ o mozliwosci leczenia w poradni dla dorostych.

Poinformowa¢ o mozliwosci skorzystania z porady psychologa.

Krok 4. Lekarz z poradni dla dzieci powinien

1. Zweryfikowac karte przejscia.



Gdzie szuka¢ pomocy

1. Informacja dla LEKARZA:

Organizacje pacjentow (Stowarzyszenia, fundacje) na swoich stronach internetowych oraz
w mediach spotecznosciowych beda informowaty o mozliwosci zorganizowania wizyty
adaptacyjnej i jej 4 podstawowych krokach.

»Wizyta Adaptacyjna” jako dobra praktyka bedzie zaimplementowana w kazdej
pediatrycznej jednostce chorobowej (np. mukowiscydoza, mtodziencze zapalenie
reumatoidalne, choroby kardiologiczne, onkologiczne oraz w innych chorobach
wymagajacych ciaglosci leczenia) we wspolpracy z organizacjami pozarzadowymi oraz

Z lekarzami prowadzacymi.

2. Informacja dla PACJENTA:

Informacje o ,,Wizycie Adaptacyjnej” w ramach 4 podstawowych krokéw bede
zamieszczone na stornie internetowej oraz w mediach spotecznosciowych RZECZNIKA
PRAW PACJENTA oraz organizacji pozarzadowych, ktore zajmuja si¢ okreslonym

schorzeniem u mtodych ludzi.

3. LISTA ORGANIZACJI PACJENTOW DLA OKRESLONEJ JEDNOSTKI
CHOROBOWEJ



Omowienie problematyki zdrowia psychicznego zwigzanego z przejsciem

mlodego pacjenta z opieki pediatrycznej do opieki dla dorostych.

Przewlekla choroba, niezaleznie od rozpoznania, zawsze jest sytuacja trudng i wymagajacg od
pacjenta przystosowania si¢ do nowej sytuacji. Kazde schorzenie Stawia odmienne
wymagania przystosowawcze i potrzebuje wielokierunkowych dziatan. Mozna tu moéwic
zarOwno 0 zmaganiu si¢ z objawami i nastepstwami choroby, ale takze konieczno$ci radzenia
sobie z nig. Z jednej strony niezbe¢dna jest fachowa pomoc medyczna, zmniejszajgca sytuacje,
ktore zagrazaja zyciu pacjenta, z drugiej — inne specjalistyczne interwencje
np. psychologiczne, majace na celu ulatwienie osobie chorej adaptacj¢ do nowej, czesto
zmienionej sytuacji zyciowej. Pomoc medyczna przewaznie ograniczona jest do krotkich
interwencji, najczesciej odbywajacych sie¢ w szpitalach w okresach rzutu choroby. Natomiast
choroby przewlekte, ktore nie podlegaja leczeniu stawiajg czlowieka w trudniejszej sytuacji
psychologicznej poniewaz zyje on ze $wiadomoscia, ze rozwoju schorzenia na ktore cierpi nie
mozna zahamowa¢, 1 ze prowadzi do niepelnosprawnosci. Powoduje to czesto obnizenie
nastroju, zwiekszenie poziomu depresji oraz mysli samobojcze. Dlatego pacjent powinien
mie¢ mozliwo$¢ skorzystania z pomocy psychologicznej rowniez poza leczeniem szpitalnym.

Ponadto choroba przewlekta wigze si¢ z koniecznoscig dtugotrwatego przyjmowania lekow,
czesto towarzyszy jej bol i1 niejednokrotnie prowadzi do ograniczenia sprawnos$ci fizycznej.
Wyplywa ona takze na ograniczenie kontaktow z rowiesnikami, chocby przez sam fakt
czestych hospitalizacji.

Sytuacja ta stanowi wyzwanie dla stuzby zdrowia oraz oséb zajmujacych si¢ profesjonalng
opieka nad chorymi. St0jg oni przed konieczno$cig stworzenia dla chorych takiej opieki, ktora
umozliwi im zycie jak najbardziej samodzielne, aktywne i wysokiej jakosci. Do osiggnigcia
tego celu niezbedna jest wiedza na temat psychologicznych mechanizméw regulujacych
funkcjonowanie chorych. Choroba przewlekta jest ciggiem krytycznych wydarzen zyciowych,
z ktérymi cztowiek mierzy si¢ w trakcie swojego zycia. Dla chorych nastolatkéw moment
przejécia pomigdzy opieka pediatryczng a opieka dla dorostych jest wyjatkowym momentem.
Dochodzi bowiem do momentu w swoim zyciu, w ktorym jako dziecko majace znacznie
ograniczone mozliwo$ci zwigzane z decydowaniem o sobie (z racji wieku mtody pacjent jest
zalezny od decyzji rodzicow i dorostych opiekundéw) zaczyna przejmowac kontrolg nad sobg
I swoimi potrzebami, decydujac rowniez 0 tym jakiego rodzaju wsparcia potrzebuje.

Nalezy pamigta¢, ze mtody dorosly, poza medycznym procesem leczenia, potrzebuje roéwniez
zrozumienia i wsparcia. Méwig o tym wyniki badania przeprowadzone przez Rzecznika Praw

Pacjenta. Na pytanie: ,,Czy Twoim zdaniem mtodym pacjentom przechodzacym z opieki



pediatrycznej do specjalistycznej opieki dla dorostych na czas procesu przejScia nalezy

zapewni¢ wsparcie psychologa?” az 56,43% ankietowanych odpowiedziato twierdzaco.

Pytanie 8. Czy Twoim zdaniem mfodym pacjentom
przechodzacym z opieki pediatrycznej do specjalistycznej
opieki dla dorostych na czas procesu przejscia nalezy
zapewni¢ wsparcie psychologa?

Odnotowano 133 odpowiedzi.

tak; 56; 43%

nie; 34; 26%

nie mam zdania; 41; 31%

| —-—_

Dzieci i mtodzi dorosli znajdujg si¢ w szczegdlnej sytuacji przezywania kryzysu zwigzanego
Z chorobg oraz leczeniem. Trudniej im moéwi¢ o swoich emocjach zwigzanych z choroba,
poniewaz albo jeszcze tego nie potrafig, albo nie majg takich zasobdw, ktore pozwolityby im
nazwac 1 wprost wypowiedzie¢ to, co si¢ dzieje w sferze ich uczuc.

Mtody dorosty czesto boi si¢ tak samo jak rodzic. Chce wiedzie¢, ale nie pyta poniewaz czuje,
ze dorosty boi sie tego pytania. Szybko ucza si¢ od swoich opiekundw o czym mozna,
a 0 czym nie wolno rozmawiaé. Jesli w rodzinie nie mozna moéwi¢ o tym co trudne, dzieci
W samotnos$ci przezywania zaktadaja ,,maski” pozwalajace im przetrwac. Jedno jest pewne:
mtodzi dorosli tak samo jak dorosli przezywaja smutek, strach, Igk, niepokoj, zto$¢, zal, utrate
1 wiele innych uczu¢ wywotanych kryzysem choroby.

Mozliwo$¢ konsultacji psychologicznych dla pacjentéw z chorobami przewleklymi jest
waznym 1 brakujacym elementem w procesie szeroko rozumianego powrotu do réwnowagi
psychofizycznej.

W Polsce praktyka wigczania psychologa w proces leczenia przewlekle chorego pacjenta
praktycznie nie istnieje — nie dba si¢ nalezycie o kompleksowos$¢ procesu rehabilitacji

przewlekle chorych, gdyz nie uwzglednia si¢ koniecznosci rehabilitacji psychologicznej.
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