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SAZETAK. Reumatske bolesti jedne su od naj¢es¢ih kroni¢nih bolesti djec¢je dobi. Otprilike 30 - 70% pedijatrijskih

reumatoloskih bolesnika ulazi u odraslu dob s odredenom aktivnosti bolesti, odnosno s odredenim stupnjem funkci-
onalnih ograni¢enja i psihosocijalnih teskoca. Tranzicija je svrhovito i planirano prevodenje kroni¢noga pedijatrijskog
bolesnika na adultnu zdravstvenu skrb. To je proces u kojem se adolescenti s kroni¢nim bolestima pripremaju za sa-
mostalnu brigu o svojem zdravlju i Zivotu. Uspostavom koordinirane tranzicijske sluzbe omogucit ce se bolja kontrola
bolesti, smanjiti dugotrajne posljedice, radna nesposobnost i nepotrebni zdravstveni troskovi, a bolesnicima omoguci-
ti kvalitetan zivot.

KEywoRrDps: Rheumatic diseases — therapy; Arthritis, juvenile — psychology, therapy; Continuity of patient care
- organization and administration; Transition to adult care — organization and administration; Models, organizational;
Patient transfer; Rheumatology - organization and administration

ABSTRACT. Rheumatic diseases are among the most common chronic diseases of childhood. Between 30 and 70%
of pediatric rheumatology patients reach adulthood with some disease activity, functional limitations, or psychosocial
problems. Transition is the purposeful, planned move of chronic pediatric patients from pediatric to adult care. It is a
process in which adolescents with chronic conditions prepare for independent care for their health and life in general.
The establishment of transitional services will ensure better disease control, limit long-term complications, work loss,

and unnecessary health care costs, and increase quality of life.

Uvod

Reumatske bolesti jedne su od najces¢ih kroni¢nih
bolesti dje¢je dobi. Napredak medicine, posebno dija-
gnostickih metoda kojima se brzo i jednostavno dolazi
do dijagnoze, promijenio je pristup lije¢enju reumatskih
bolesti u djece. Donedavno je glavni cilj lije¢enja bilo
ublazavanje boli i smirivanje upale, medutim, posljed-
njih nekoliko desetljeca otkricem bioloskih lijekova cilj
postaje postizanje rane, potpune i trajne remisije."

Unatoc¢ tomu postoje istrazivanja koja pokazuju da
odredeni broj djece s juvenilnim idiopatskim artriti-
som (JIA) u odraslu dob ulazi sa znakovima akutne
upale, dok su bolesnici sa sistemskim eritemskim lupu-
som koji je poceo u djetinjstvu pod vecim rizikom od
razvijanja komplikacija u odrasloj dobi.>* Otprilike 30
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- 70% pedijatrijskih reumatologkih bolesnika ulazi u
odraslu dob s odredenom aktivnosti bolesti, odnosno s
odredenim stupnjem funkcionalnih ogranicenja i psi-
hosocijalnih teskoca.> Zato je jasna potreba da se takvi
bolesnici ne izgube iz pracenja.

Za svako dijete adolescencija nije samo nagli tjelesni
rast i spolni razvoj, nego je razdoblje razvoja identiteta,
stajalidta i osamostaljivanja. U tom su razdoblju djeca
sklona utjecaju vr$njaka i izlozena rizi¢nim oblicima
ponasanja.> Takoder je to razdoblje u kojem se donose
odluke o budu¢nosti u smislu odabira buduceg zani-
manja. Jednake promjene prolaze zdrava i bolesna dje-
ca, ali o tome kako ¢e ova faza proci za djecu koja bo-
luju od kroni¢nih bolesti ovisit ¢e njihovo kasnije
funkconiranje, radna sposobnost i kvaliteta Zivota.”
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Adolescenti s kroni¢nim bolestima skloni su negiranju
svojeg stanja, zanemaruju redovito uzimanje terapije te
ne prihvacaju autoritet roditelja, nastavnika i lije¢ni-
ka.? Najbolji su primjer djeca sa $ecernom bolesti tipa 1
koja u adolescenciji imaju losiju kontrolu glikemije.>!

U vedini razvijenih zemalja za djecu i adolescente
oboljele od reumatskih bolesti brine se multidiscipli-
narni tim pedijatrijskih reumatologa, medicinskih se-
stara, fizijatara, fizioterapeuta, psihologa, nutricionista
i radnih terapeuta, a ovisno o dijagnozi i supspecijalisti
drugih podrudja (npr. pedijatrijski gastroenterolozi,
nefrolozi, oftalmolozi, dermatolozi, radiolozi i dr.). U
pedijatriji Zari$te nije samo na odredenoj bolesti ve¢ i
na pracenju somatskog i psihomotornog rasta i razvo-
ja, spolnog sazrijevanja i prilagodbe okolini. Prelaskom
na adultnu skrb Zariste je na bolesti, a manje na drugim
aspektima Zivota.'"'?

Razlike pedijatrijske i adultne medicine prikazane su
u tablici 1.

TaBLICA 1. Razlike pedijatrijske i adultne medicine
TABLE 1. Differences between pediatric and adult medicine

Adultna skrb

- zariSte na bolesniku

Pedijatrijska skrb

— zariSte na obitelji
(roditelji sudjeluju)

- socijalni moment - orijentirana na bolest
(aktivnost bolesti, nuspojave

lijekova, ...)

- opustena, neformalna — formalna atmosfera

atmosfera

- naglasak na rastu i razvoju,
$kolovanju, socijalnom
funkcioniranju

- naglasak na terapiji,
redovitom uzimanju lijekova
i samostalnosti

Sto je tranzicija i zasto je vazna

Tranzicija je svrhovito, planirano prevodenje kro-
ni¢noga pedijatrijskog bolesnika na adultnu zdravstve-
nu skrb.” To je proces u kojem se adolescenti s kroni¢-
nim bolestima pripremaju za samostalnu brigu o svo-
jem zdravlju i Zivotu. Tranzicija je holisticki, multidi-
menzionalni, multidisciplinarni i aktivni proces koji
treba zadovoljiti medicinske, psihosocijalne i edukacij-
ske/vokacijske potrebe kroni¢no bolesnog adolescen-
ta."* To nije Stafetna utrka u kojoj se bolesnik u trku
predaje adultnom reumatologu, nego je to maraton
koji poc¢inje danom postavljanja dijagnoze."

U ovom razdoblju briga, ali i odgovornost za bolest
postupno prelazi s roditelja/skrbnika na bolesnog ado-
lescenta. Katkad je to povezano s odredenim stupnjem
nepovjerenja roditelja/skrbnika zbog gubitka kontrole
nad svojim adolescentom i njegovim stanjem. Zahtije-
va vjes$tinu i znanja, a ako se ne provede dobro, rezul-
tira gubitkom iz pracenja i losim pokazateljima zdrav-
stvenog stanja te gomila nepotrebne troskove za zdrav-
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stveni sustav zbog hitnih hospitalizacija i razvoja kom-
plikacija uzrokovanih losom kontrolom bolesti.'*!”

Kako to rade drugi?

Prepoznajuci vaznost dobro osmisljenog i koordini-
ranoga tranzicijskog programa, neki su centri donijeli
formalizirane programe tranzicije. Nacionalni je cen-
tar za tranzicijsku skrb u SAD-u u sklopu svojega pro-
grama ,,Got Transition“ donio $est klju¢nih elemenata
za dobru tranziciju. Oni ukljucuju tranzicijski program
donesen u skladu sa zakonom i modelima zdravstvene
zadtite, osnivanje registra bolesnika za tranziciju, pro-
cjenu spremnosti svih ukljucenih u tranziciju, izradu
individualnog plana, komunikaciju izmedu pedijatara
i adultnih lije¢nika i zavrsetak tranzicije.'® Pedijatrijski
reumatolozi u Sjevernoj Americi organizirani su u
Childhood Arthritis and Rheumatology research Allian-
ce - (CARRA), organizaciju koja se takoder ukljucila u
ovaj proces.

U Belgiji je aktivan program Don 't Retard (Devices
for the OptimisatioN of TransfER and Transition of
Adolescents with Rheumatic Disorders) koji ima tim s
pedijatrom i internistom, medicinskom sestrom koja je
koordinator i drugim stru¢njacima koji se ukljucuju
prema potrebi.”” Program ima $est posjeta tijekom 1,5
godina koji ukljuc¢uju individualne posjete pedijatru i
internistu, jedan zajednicki, zatim radionice za savla-
davanje vjestina i ,,otvoreni dan“ u adultnoj bolnici za
bolesnike i njihove roditelje.

I druge zemlje razvijaju svoje programe. U SR Nje-
mackoj tranziciju djelomi¢no olaksavaju registri. U pe-
dijatrijskoj dobi svi bolesnici s JIA na bioloskoj terapiji
ukljuceni su u BiKeR (Biologika in der KinderRheuma-
tologie) — registar koji uz osnovne podatke sadrzava
one o stadiju bolesti i terapiji. Prelaskom u odraslu dob
bolesnici se sele u JuMBO (JuVenile Arthritis Metho-
trexate/Biologics long-term Observation) — registar u
kojem su bolesnici na klasi¢nim lijekovima koji modi-
ficiraju bolesti i na bioloskoj terapiji. Vise od 75% bole-
snika uspjesno je preslo adultnom reumatologu i bez
prekida nastavilo s terapijom.*® U Berlinu tranzicijski
program financira zdravstveno osiguranje. Pokazao se
uspjes$nim, ali je ograni¢en samo na uze podrucje.”!

Kada ukljuciti bolesnika
u tranzicijsku ambulantu?

Ne postoji suglasje o tome koja je dob idealna za
ukljucivanje u tranzicijski proces. Prema nekima, to je
ve¢ s 10 - 12 godina, a neki centri imaju tranzicijske
klinike od 16. do 21. godine. Vazno je znati da se u od-
luku o trenutku ukljuc¢ivanja u tranzicijski program ne
treba voditi samo brojem navrsenih godina nego i
zdravstvenim stanjem, odnosno aktivnosti bolesti,
stupnjem dosegnute fizicke i psihosocijalne zrelosti te
ozra¢jem u obitelji bolesnika.
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Rani pocetak kod nekih je centara samo uvod u pro-
ces, jer se bolesnik i njegova obitelj postupno uce vje-
§tinama potrebnima za tranziciju.”*” Usporedbom
programa koji pocinju ranije u odnosu prema onima
koji po¢inju neposredno prije punoljetnosti primijece-
no je da su vjestine i znanja bolesnika iz grupe koja
ranije pocinje s tranzicijom znacajno veci.'***

Proces tranzicije treba privesti kraju izlaskom iz ado-
lescencije jer je to doba koje se poklapa sa zavr$etkom
obaveznog $kolovanja i trenutak u kojem se donosi od-
luka o budu¢em zanimanju te je vazno bolesnika osa-
mostaliti, upoznati sa svim opcijama, ali i ogranicenji-
ma.”>* Tablica 2. prikazuje faktore koje treba ukljuciti u
planiranje individualnoga tranzicijskog plana.

Tranzicija zavrSava transferom. To je jednokratni
dogadaj oznacen fizickim prelaskom u adultnu skrb."®

TabLICA 2. Teme koje treba sadrzavati individualni tranzicijski
plan
TABLE 2. Crucial topics for individual transition plans

Zdravlje

Artritis

- poznavanje bolesti i ishoda lijecenja

- prevencija boli i umora

- samostalni odlazak na pregled i uzimanje
lijekova

- poznavanje svih postupaka u dijagnostici
i lije¢enju (punkcije, radioloske pretrage,..)

- samostalna organizacija putovanja
(lijekovi, eventualne zapreke, osiguranje,...)

Geneticko savjetovanje ako je potrebno
Fizicka aktivnost

Spavanje

Spolni zivot

Ovisnosti: pusenje, alkohol, droge

Svakodnevni | svakodnevni ku¢ni poslovi, samostalnost,

Zivot organizacija putovanja u $kolu/na posao, voznja
automobila, ugovaranje zdravstvenog osiguranja
i procjena stupnja invaliditeta, drustveni zivot,
uklju¢ivanje u udruge bolesnika

Edukacija/ plan edukacije, profesionalna orijentacija i

posao pronalaZenje posla u skladu s aktivnosti bolesti

Potpuni prijelaz adultnom reumatologu dogada se iz-
medu 16. i 20. godine. Trenutak transfera ne bi trebao
biti odredena kronoloska dob, nego trenutak u kojem
je bolesnik potpuno spreman.

Modeli tranzicije

Postoji izrazita heterogenost u tranzicijskim modeli-
ma u pojedinim zemljama tako da je pracenje ishoda
tog procesa prilicno slozeno. Postoji nekoliko modela
tranzicije: (1) direktna, koja uklju¢uje samo komuni-
kaciju i razmjenu informacija, (2) sekvencionirana,
koja ukljucuje organizaciju ambulante za adolescente
oboljele od odredene kroni¢ne bolesti, (3) razvojna,
koja ukljucuje rad s bolesnicima na savladavanju vje-
Stina potrebnih za samostalnu brigu o sebi i svojem
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zdravlju i razvoj sluzbi za potporu bolesnicima te (4)
profesionalna, kojom se samo predaje medicinska do-
kumentacija.*

Najvaznije je zadovoljiti ove kriterije: proces treba
biti orijentiran na bolesnika i njegovu budu¢nost, mora
ukljuciti roditelje/skrbnike, poceti ranije, biti multi-
disciplinaran, dinamican i fleksibilan i osigurati koor-
diniranu i neprekinutu zdravstvenu skrb prilagodenu
dobi i stupnju razvoja.”” Tranzicijska sluzba moze biti
organizirana u pedijatrijskom ili adultnom okruzju, ali
nisu rijetke ni samostalne tranzicijske klinike u kojima
rade pedijatrijski i adultni reumatolozi s multidiscipli-
narnim timom. Nazalost, ne postoji suglasje ni o mo-
delu, ni o vremenu prelaska ili trajanja tranzicije.”

Sustav ne prepoznaje ni mlade odrasle osobe s kro-
ni¢nim bolestima koje tek ulaze u adultnu skrb te se
teze snalaze, a i broj¢ano su u manjini u odnosu prema
ostaloj populaciji kroni¢nih odraslih bolesnika.'® Da-
nas se pocinju organizirati takve klinike (Young Adults
with Rheumaic Disease - YARDS), koje zbrinjavaju bo-
lesnike od 18 do 24 godine.”

U nasoj zemlji postoje podaci o tranzicijskim ambu-
lantama za pedijatrijske bolesnike oboljele od upalnih
bolesti crijeva i reumatologkih bolesti. Prvu zajednicki
provode pedijatri internisti gastroenterolozi iz klini¢-
kih odjela/zavoda na podrucju grada Zagreba, organi-
zirana je u tri posjeta i pracenje ishoda planira se tije-
kom dvije godine.®

Reumatoloska radi unatrag 5 godina, a organizirana
je prema francuskome modelu koji podrazumijeva je-
dan zajednic¢ki pregled uz prijenos informacija, ali i
prvi zajednicki kontakt s pacijentom i roditeljima - da-
kle, direktna tranzicija. Uz to je ostavljeno prijelazno
razdoblje od minimalno godinu dana u kojem se bole-
snik ili roditelj/skrbnik mogu obratiti i pedijatru. Traj-
no ostaju otvoreni dobri komunikacijski kanali izmedu
pedijatra i reumatologa, a o diferentnijim se pacijenti-
ma diskutira i nakon prijelaza u adultnu skrb.*

Tko sudjeluje u tranziciji?

U procesu tranzicije sudjeluje tim koji ukljucuje bo-
lesnika i njegovu obitelj, pedijatra reumatologa, adult-
nog reumatologa i medicinske sestre, ali i fizioterapeu-
ta, psihologa, socijalnog radnika i nutricionista ako su
dio ustanove koja provodi tranziciju. Obi¢no se jedna
osoba imenuje koordinatorom tranzicijske ambulante.
Prema podacima razli¢itih modela, to je najcesce me-
dicinska sestra, katkada su to i fizioterapeuti i radni
terapeuti, rjede lijecnici.*

Koordinator je odgovoran za organizaciju sastanaka,
edukaciju bolesnika o vjestinama koje su potrebne za
tranziciju, edukaciju obitelji i obi¢no je dostupan za sva
pitanja. Vjestine koje adolescent stjece poklapaju se sa
psihosocijalnim razvojem karakteristi¢cnim za tu dob, a
ukljucuju konsolidaciju identiteta, osamostaljivanje od
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roditelja/skrbnika, uspostavljanje ,,odraslih® odnosa s
osobama iz okruzja i donosenje odluke o buducéem za-
nimanju. Kroni¢no bolesni adolescenti moraju jo$ na-
uciti sve o svojoj bolesti, lijeCenju i komplikacijama,
biti svjesni o postojanju odredenih ogranicenja koja su
posljedica bolesti i moraju postati samostalni u brizi za
svoje zdravlje.'>*!

Roditelji su takoder vazan element tranzicije. Svaki
tranzicijski program mora osigurati prisutnost rodite-
lja/skrbnika, ali zariste treba postupno prebaciti na bo-
lesnika, ne zaboravljajuci da se u ovaj proces uplecu
odnosi roditelja i djeteta, ali i roditelja i lije¢nika.’>*
Katkad je proces tranzicije i proces u kojem roditelji
napokon dopustaju svojoj djeci da odrastu.*

Samostalnost je najvazniji element tranzicijskog
procesa. Danas postoje razliciti oblici pomo¢i koji su
razumljivi i privla¢ni adolescentima, a to su pisani ma-
terijali (brosure i sl.) i internetske stranice. U istraziva-
nju koje je ukljucilo bolesnike s JIA izmedu 10. i 27.
godine 97,9% ih se sluzilo internetom, 77% svako-
dnevno, ali ih je samo 26% potrazilo informacije o svo-
joj bolesti na mrezi.***

Tablica 3. prikazuje neke internetske stranice za po-
mo¢ pri tranziciji.

TaBLICA 3. Internetske stranice za pomoc¢ pri tranziciji
TABLE 3. Websites with useful transition information

Velika http://www.transitioninfonetwork.org.uk

Britanija http://www.dh.gov.uk/transition

http://www.dreamteam-uk.org

http://www.transitionpathway.co.uk

http://www.youngminds.org.uk/publications/
booklets/adulthood.php

http://www.tsa.uk.com

Australija http://www.rch.org.au/transition

SAD http://www.door2adulthood.com

i Kanada http://hctransitions.ichp.edu

http://depts.washington.edu/healthtr/index.html

http://chfs ky.gov/ccshen/ceshentransition.htm

Problemi na koje nailazi kod tranzicije

Prvi problem kod organizacije tranzicijske sluzbe
jest financiranje, jer ve¢ina sustava zdravstvenog osi-
guranja jasno odvaja pedijatrijsku od adultne popula-
cije pa je istodobni rad pedijatra i internista potrebno
zasebno organizirati.* Takoder je pri kreiranju modela
tranzicije i njezine implementacije potrebno odrediti
odgovornu osobu, uglavnom su to ugledni strucnjaci,
pedijatrijski i adultni reumatolog koji su nosioci tog
procesa na nacionalnoj razini.”’

Edukacija timova takoder je manjkava, najvise zbog
potrebe za promjenom kurikuluma ne samo za lije¢ni-
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ke ve¢ i za ostale zdravstvene radnike. U SAD-u se po-
¢elo s uvodenjem edukacije o tranziciji na nivou do-
diplomske i poslijediplomske nastave. U jednom is-
trazivanju samo je 15% internista reklo da bi se upusti-
lo u pracenje bolesnika s cisti¢cnom fibrozom, dok bi
njih 91% lijecilo bolesnika s hipertenzijom bez ikakve
zadrske."®

Postoje naravno i problemi povezani s bolesnicima
tijekom tranzicije u smislu izostajanja s pregleda, nere-
dovitog uzimanja terapije i na kraju gubitka iz prace-
nja. Razlozi su razni, moze biti da je bolest u nekoj fazi
remisije, moguce je da se bolesnik preseli iz dotadas-
njeg mjesta stanovanja, zauzet je novim zivotom (pola-
zak na studij, zapocinjanje posla i sl.) ili se u njemu ne
snalazi.*®

Isto tako adultni reumatolozi nailaze na probleme
zbog nedovoljnog iskustva s reumatskim bolestima
djec¢je dobi, nemaju toliko vremena zbog preopterece-
nosti velikim brojem bolesnika, cesto se mijenjaju li-
jecnici u ambulanti i savjeti se viSe prenose pismenim
nalazima nego razgovorom.">*

Procjena uspjeha tranzicije

U procjeni uspjeha tranzicije mogu nam pomoci
razni alati kao $to je upitnik o spremnosti za prijelaz,
npr. Transition Readiness Assesment Questionairre —
TRAQ, kojim se prati napredak adolescenta u tranzi-
cijskom procesu.*” Tu su i upitnik Home, Education/
Employment, Activities, Drugs, Sexuality and Suicide/
Depression — HEEADSS te Rheumatology Adolescent
Planner — RAP koji pomazu procijeniti psihosocijalni
aspekt tranzicije i usmjeriti tim.*

Studija u UK pokazala je da koordinirani tranzicijski
proces utjec¢e na poboljsanje opce i s bolesti povezane
kvalitete zivota (Health Related Quality of Life, Juvenile
Arthritis Quality of Life - HRQOL) takoder su manje
subjektivne tegobe kao $to je bol, redovitije je pohada-
nje $kole i bolje funkcioniranje u obitelji i medu vrs$nja-
cima.*

Na kraju ostaje dilema: trebamo li se koristiti pedija-
trijskim ili adultnim mjerama za procjenu aktivnosti
bolesti i stupanj remisije? Istrazivanje koje je usporedi-
valo Childhood Health Assessment Questionnaire -
CHAQ i Health Assessment Questionnaire - HAQ nije
pokazalo statisticki znacajnu korelaciju. Budu¢i da je
studija bila kratka i s malo bolesnika, potrebna su dalj-
nja istrazivanja te se preporucuje do kraja tranzicije
bolesnikovo stanje evaluirati s oba upitnika.*

Zakljucak
Iako ne postoje ¢vrsti dokazi koji je tranzicijski mo-
del najbolji, postoje pokazatelji koji podupiru potrebu
za multidisciplinarnim planiranjem i koordinacijom
tog procesa. Osim §to ¢e se u tranzicijskom postupku
prenijeti sve vazne informacije o zdravstvenom stanju,
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jednako je vazno nauciti adolescenta da samostalno
zivi, $koluje se i brine se za svoje obaveze vezane za
oc¢uvanje zdravlja. Tranzicija znatno utjece na edukaci-
ju adultnih i pedijatrijskih reumatologa i otvara $irom
vrata znanstvenoj i stru¢noj suradnji te longitudinal-
nim registrima oboljelih od reumatskih bolesti.

Tranzicija je podrucje bogato moguc¢nostima, ali bez
suradnje bolesnika, njihovih obitelji, medicinskih pro-
fesionalaca, suradnih sluzbi i pruzatelja zdravstvene
usluge sve e ostati samo na pojedina¢nim akcijama
nekolicine entuzijasta. Mozda je aktiviranje stru¢nih
drustava jedan od nacina da se problem tranzicije kro-
ni¢nih pedijatrijskih bolesnika podigne na nacionalnu
razinu i time bolesnicima osigura buduc¢nost jednakih
mogucnosti i kvalitete.
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