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IZVLECEK

Za stevilne kroni¢ne bolezni z zaCetkom v otrostvu velja, da se zdravstvena oskrba in zdravljenje nadalju-
jeta vse zivljenje, zato je potreben prehod mladostnikov s kroni¢nimi boleznimi iz pediatri¢ne zdravstvene
oskrbe v zdravstveno oskrbo za odrasle. Mednarodne zdravstvene smernice narekujejo, da moramo mladim
ljudem s kroni¢nimi boleznimi ponuditi usklajen, neprekinjen in razvojno ustrezen prehod v zdravstveni
sistem za odrasle, kar zahteva specificne vescine in znanja. Pri tem je potrebno upostevati kompleksne
zdravstvene, socialne in psiholoske naloge ter zahteve razvoja mladostnikov. V prispevku predstavljamo
izsledke tuje literature o procesu prehoda, skupne znacilnosti razlicnih modelov prehoda, morebitne ovire
v procesu prehoda in izto¢nice za oblikovanje ukrepov, ki bi tudi mladostnikom s kroni¢nimi boleznimi v
Sloveniji lahko pomagali pri uspesnem prehodu v zdravstveno oskrbo za odrasle.

Kljuéne besede: prehod v zdravstveni oskrbi, psihologija, kroni¢na bolezen.

ABSTRACT

For many chronic illnesses detected in childhood, care and therapy will continue throughout life and young
people will need to be transferred from paediatric to adult healthcare. Many international and national
statements and policy documents dictate that young people must be offered a coordinated, uninterrupted
and developmentally appropriate transfer to adult healthcare. This is often complicated by the complex
medical, social and psychological tasks and requirements that adolescents experience as they navigate
their healthcare and their lives as young, developing people. The article presents findings from the foreign
literature on the transition process, barriers for successful transfer of young people to adult healthcare and
guidelines for the development of transition programmes in Slovenia.

Key words: healthcare transition, psychology, chronic disease.
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UvVOD

Po trenutnih podatkih kar 90 % mladostnikov s kro-
ni¢nimi boleznimi prezivi do odraslosti (1-3), zato
naraSca potreba po dejavnem vkljucevanju mlado-
stnikov v proces priprave na vstop v sistem zdra-
vstvene oskrbe za odrasle. Prehod iz pediatricne
zdravstvene oskrbe v zdravstveno oskrbo za odrasle
je za mladostnike s kroni¢no boleznijo in njihove
druzine pogosto nadvse stresno dogajanje, zato
moramo mladim ljudem s kroni¢nimi boleznimi
ponuditi usklajen, neprekinjen in razvojno ustrezen
prehod v zdravstveni sistem za odrasle, kar zahte-
va specifi¢ne vescine in znanja. Pri tem je potrebno
upostevati kompleksne zdravstvene, socialne in psi-
holoske naloge ter zahteve razvoja mladostnikov (2).

ZAKAJ JE POTREBNA PRIPRAVA NA
PREHOD V ZDRAVSTVENO OSKRBO
ZA ODRASLE

V ZDA so predstavniki pediatrov in primarne zdra-
vstvene oskrbe podali skupno izjavo, da je nacrtova-
nje prehoda iz pediatricne zdravstvene oskrbe v zdra-
vstveno oskrbo za odrasle eden primarnih ciljev za
mlade s posebnimi zdravstvenimi potrebami in meri-
lo kakovostne oskrbe tako v pediatricni zdravstveni
oskrbi kot tudi zdravstveni oskrbi za odrasle (4).

V raziskavi, ki so jo opravili Van Staa in sodelavci,
0 na osnovi intervjujev z mladimi z razli¢nimi kro-
ni¢nimi boleznimi ter z njihovimi starsi in s pedia-
triCnim zdravstvenim osebjem prepoznali tiri glav-
ne teme v zvezi s prehodom v zdravstveno oskrbo
za odrasle (5):

1. Prehod v zdravstveno oskrbo za odrasle je si-
cer logicen korak, vendar zaradi obcutkov var-
nosti in nadzora starsi bistveno tezje zapustijo
poznano pediatricno okolje kot mladi. Mladi
bolniki so do zdravstvene oskrbe za odrasle
vecinoma ugodno naravnani (»pocakajmo in
bomo videli«).

2. Prehod je za bolnike in njihove druzine zahte-

ven zlasti zaradi razlik med pediatricno oskr-
bo in oskrbo za odrasle. Udelezenci raziskave
menijo, da so v pediatricni oskrbi odnosi z
osebjem topli, domaci in zaupni, v zdravstveni
oskrbi za odrasle pa bolj zadrzani, odtujeni
in manj osebni (»sem samo Stevilka«). Starsi
in mladostniki poroc¢ajo, da je prehod nadvse
stresen, ter navajajo obcutke izgubljenosti za-
radi nepoznavanja »novih« razmer in tezave
pri vzpostavljanju zaupnosti z »novim« zdra-
vstvenim osebjem. Tudi zdravstveno osebje
je zaskrbljeno, predvsem glede pripravljenosti
na sodelovanje in samostojnosti mladih v pro-
cesu zdravljenja ter skrbi, da se mladi bolni-
ki ne bi udelezevali kontrolnih pregledov pri
specialistih za odrasle.

3.V obdobju prehoda naj bi se prednostno po-
svetili predvsem boljsi pripravi mladih bol-
nikov in starSev na razlike v sistemih zdra-
vstvene oskrbe, pripravi na nove vloge in od-
govornosti s poudarkom na razvijanju vescin
samostojnosti.

4. Jasno se izraza predvsem teznja po tesnem
in intenzivnem sodelovanju med pediatri¢no
zdravstveno oskrbo in zdravstveno oskrbo za
odrasle.

V praksi pri Stevilnih mladostnikih s kroni¢nimi
boleznimi prehod v zdravstveno oskrbo za odrasle
poteka neorganizirano in neusklajeno, kar se nered-
ko odrazi v nerednem obiskovanju specialistov za
odrasle bolnike ter slabSem funkcioniranju mlade
osebe (3, 4). V nizozemski raziskavi o izkusnjah
mladih s kroni¢nimi boleznimi s prehodom v zdra-
vstveno oskrbo za odrasle so ugotovili, da vecina
bolnikov na prehod ni bila pripravljena (5). Polo-
vica mladostnikov z juvenilnim idiopatskim artriti-
som, ki so bili predani specialistom za odrasle, se
v dveh letih po prehodu ni redno udelezevala kon-
trolnih pregledov (6). V podobnem delezu to velja
tudi za bolnike s prirojenimi srénimi boleznimi in
bolnike s sladkorno boleznijo tipa 1 (6). Izsledki
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raziskav kazejo, da je nezadovoljivo nacrtovanje
prehoda povezano s slabsim izidom za bolnika, npr.
slabSim doseganjem razvojnih mejnikov pri mladih
s kroni¢nimi boleznimi (zakljueno Solanje, zapo-
slitev, viSina prihodka), nedoslednim upostevanjem
zdravnikovih navodil in ve¢ simptomi depresije (7).
Po drugi strani pa se izvajanje razli¢nih ukrepov v
obdobju prehoda pri mladih s kroni¢nimi boleznimi
odraza s spodbudnimi rezultati, npr. neprekinjeno
in stalno oskrbo (redni obiski po prehodu v oskrbo
za odrasle, manjsa stopnja opusCanja zdravstvene
oskrbe), manjSo anksioznostjo glede prehoda, ve-
¢jim zadovoljstvom in boljSimi klini¢nimi izidi (7).

Zaradi vpliva bolezni na telesni, spolni in psihoso-
cialni razvoj so mladi ljudje s kroni¢nimi boleznimi
izrazito ranljiva skupina (8). Obdobje mladostnistva
je namre¢ Cas hitrih sprememb ter kompleksnih in-
terakcij med telesnim, kognitivnim, Custvenim in
socialnim razvojem (4, 8), ki pred mladostnika po-
stavljajo stiri klju¢ne naloge: oblikovanje identitete,
osamosvojitev od starSev, vzpostavljanje pomemb-
nih vrstniskih odnosov zunaj druZzine in izbiro po-
klica (4). Mladostnik s kroni¢no boleznijo ima tudi
dodatne naloge: obvladovanje bolezni, sodelovanje
pri zdravljenju in obvladovanje z boleznijo pogo-
jenih funkcionalnih omejitev, neodvisno od pod-
pornega osebja, ki je bilo na voljo v otrostvu (starsi
in pediatricno zdravstveno osebje) (4). V obdobju
mladostniStva se lahko pojavijo Stevilna za zdravije
problemati¢na vedenja, npr. izpuscanje pregledov,
uporno vedenje, neupostevanje napotkov in klju-
bovalnost. Mladostniki lahko celo opuscajo jema-
nje zdravil. V tuji literaturi v zvezi z doslednostjo
pri jemanju zdravil v skladu z navodili zdravnika
uporabljajo angleski izraz »compliance«. V sloven-
skem jeziku v tem smislu govorimo o vodljivosti,
soglasanju, sodelovalnosti, strinjanju, konformiz-
mu in podrejanju zdravnikovim navodilom. Vse
to so izrazi, ki so za mladostnike izrazito tezavni,
saj vendarle iS¢ejo nacine, kako bi se kon¢no osa-
mosvojili od svojih skrbnikov (starSev, vcasih tudi
zdravnikov) (9). Zato je v tem obdobju upostevanje
zdravnikovih navodil neredko precej nedosledno

(4), zlasti pri jemanju zdravil, ki lahko vplivajo na
zunanji zgled (npr. kortikosteroidov). Hkrati pa je
neupostevanje zdravnikovih navodil povezano tudi
s Se nepopolno razvitimi izvrSilnimi funkcijami, z
omejenim vpogledom v posledice opustitve zdra-
vljenja in s pomanjkanjem nadzora nad impulzi.
Nezrelost prefrontalnega korteksa je povezana tudi
s tezavami na podrocjih samozagovorniStva in sa-
mostojnosti (2, 10).

RAZLIKE MED PEDIATRICNO
ZDRAVSTVENO OSKRBO IN ZDRAV-
STVENO OSKRBO V ODRASLOSTI

V pediatricni medicini zdravstvena oskrba ni ome-
jena samo na posameznikovo bolezen, ampak vklju-
cuje tudi druge vidike, kot so telesni razvoj, Solanje
in socialno vedenje, telesna dejavnost in dusevno
zdravje. V zdravljenje so vkljuceni tudi sorojenci in
starSi ob upostevanju vpliva bolezni na celotno dru-
Zino (4). V medicini za odrasle je najvecji poudarek
na bolezni in zdravljenju, medtem ko je vpliv bole-
zni na delo, druzino in socialno zZivljenje pomemben
bistveno manj (4).

Mladostniki in njihovi star$i menijo, da zdravstve-
na oskrba odraslih nudi manj podpore in nege. Zdi
se jim, da je osebje v zdravstveni oskrbi za odrasle
bolj zaposleno in ima zato manj Casa za odgovore
na njihova vpraSanja in za individualiziran pristop.
PogreSajo integriran multidisciplinarni pristop in
sodelovanje s pediatricnim zdravstvenim osebjem.
V zdravstveni oskrbi odraslih je pogosto na voljo
tudi manj udobja, kot so ga bili mladostniki vajeni
v pediatri¢nih bolni$nicah (npr. zasebne sobe, do-
stopnost sodobne zabavne tehnologije), ob tem pa
je potrebno na novo vzpostaviti in izgraditi zaupen
odnos z »odraslo« zdravstveno ekipo. StarSi poro-
¢ajo o tesnobnosti v zvezi s prehodom, saj jih skrbi,
da ne bodo smeli sodelovati pri oskrbi otroka, pre-
pricani pa so tudi, da zdravniki za odrasle nimajo
dovolj znanja o boleznih z zaCetkom v otrostvu.
Bolniki in starsi lahko obcutijo celo, da jih je pedi-
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Tabela 1. Razlike med pediatricno zdravstveno oskrbo in zdravstveno oskrbo za odrasle (4, 9).

Table 1. Differences between paediatric and adult healthcare (4, 9).

Pediatri¢na zdravstvena oskrba Zdravstvena oskrba za odrasle

druzinsko usmerjena (izrazita vkljucenost starSev)

osredoto¢ena na bolnika

socialno usmerjena

osredotoCena na bolezen

neformalno in sprosceno ozracje

formalno ozracje

usmerjenost na razvoj, Solanje in socialno delovanje

usmerjenost na zdravljenje, samostojnost in sodelovanje

pomo¢ pri zdravljenju

vecje sprejemanje zavracanja zdravljenja

vecji nadzor

man;jsi nadzor

pokroviteljski odnos

vecja vkljucenost bolnika v odlocanje

atri¢no osebje ob prehodu v zdravstveno oskrbo za
odrasle zapustilo (2).

VESCINE IN ZNANJA ZA USPESEN
PREHOD V ZDRAVSTVENO OSKRBO
ZA ODRASLE

Z odrasc¢anjem otrok potrebuje vse manj podpore
odraslih okrog sebe. Starsi kroni¢no bolnega otroka
so bili dolgo vkljuceni v otrokov bolezenski proces,
skrbeli za jemanje zdravil ter nego in redne obiske
pri zdravniku (4). Postopno morajo odgovornost za
skrb glede zdravja predati otroku. V zdravstvenem
sistemu za odrasle namre¢ bolnik vso odgovornost
za svoje zdravje in zdravljenje nosi sam. To zahte-
va samozavestno, pozorno in samostojno osebo, ki
je sposobna poskrbeti za vse vidike svoje bolezni
(4). V danasnjem casu se zaradi razli¢nih in kom-
pleksnih ekonomskih, demografskih in druzbenih
dejavnikov mladostniki v sploSnem kasneje osamo-
svojijo in odidejo od doma, zato so starsi kroni¢no
bolnih mladostnikov dlje vkljuceni v zdravstveno
oskrbo svojih otrok. Tako kot zdravi vrstniki se tudi
mladostniki s kroni¢no boleznijo skuSajo osamo-
svojiti. Ker jih bolezen pogosto telesno, Custveno
in finan¢no veze na druzino (10) in ker jim starsi
ter pogosto tudi pediatricno zdravstveno osebje po-
gosto tezko prepustijo nadzor v procesu zdravljenja
(2), mladostniki tezje razvijejo veSCine samostojne
skrbi za svoje zdravje (2). Hkrati imajo zaradi slab-
$e mobilnosti, pogostih hospitalizacij ter obCasne

ali celo pogoste izkljucenosti iz rednega Solanja in
proste igre z vrstniki manj priloznosti za ucenje in
razvijanje razlicnih ves¢in ter manj socialnih prilo-
znosti kot zdravi vrstniki (10). Raziskava, ki so jo
opravili Geenen in sodelavci (11), je pokazala na
pomembno neskladje med primerno starostjo za pri-
Cetek uveljavljanja vescin samostojnosti pri mladih
s posebnimi zdravstvenimi potrebami, ki so jo do-
locili starsi in zdravniki. Starsi otrok z juvenilnim
idiopatskim artritisom so npr. povedali, da tezko
sprejmejo, da bi otrok obiskal zdravnika brez njiho-
ve navzocnosti, Ceprav vedo, da je prav to pomem-
ben vidik prehoda v zdravstveno oskrbo za odrasle.

Razvoj vescin samostojnosti je kljucni element v
vseh programih priprave na prehod v zdravstveno
oskrbo za odrasle (4, 12). Mladostnike moramo
spodbujati, da postopno na kontrolne preglede pri-
hajajo brez starSev (11). Tako sprva bolnik prihaja
skupaj s starsi (koncept individualnih obiskov mo-
ramo mladostniku in starSem predstaviti v zgodnji
adolescenci), nato pa pri obisku prevzema primarno
vlogo in starsi sekundarno (spodbujanje bolnika,
da se na obisk pripravi skupaj s starsi, si zapise po-
membna dejstva in vprasanja, razloZzimo mu nacela
zaupnosti). Kmalu obcuti, da je pripravljen na sa-
mostojno odlocanje ob prisotnosti starSev (razpra-
vljanje o tem, kaj zeli, da starsi izvedo, in Cesa ne),
kon¢no pa je bolnik preprican o pripravljenosti na
samostojen pregled brez prisotnosti starSev. Mla-
dostniki imajo namrec Stevilne skrbi, ki se starSem
morda ne zdijo tako pomembne kot njim samim
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(npr. akne, alkohol in droge, menstruacija, glavobol,
anksioznost, kontracepcija, nespecnost, telesna teza
in spolnost, vpliv zdravljenja na plodnost, dedova-
nje bolezni, telesne omejitve), zato si informacije
o teh temah lazje pridobijo brez prisotnosti starSev
(11). Razvijanje vescin samostojnosti vkljucuje tudi
spodbujanje mladostnikov, da samostojno dostopa-
jo do zdravstvene oskrbe (vklju¢no z naro¢anjem na
preglede, iskanjem nasvetov, uveljavljanjem recep-
tov), da samostojno skrbijo za svoje zdravje, da je-
mljejo zdravila v skladu z navodili zdravnika, da se
redno udelezujejo kontrolnih pregledov, da poznajo
ukrepe za obvladovanje bolecin in utrujenosti, da so
¢im bolj samostojni tudi v vsakdanjem Zivljenju in
pri skrbi zase (priprava obrokov, domaca opravila,
hobiji), da imajo vrstnisko podporo (udelezevanje
socialnih dejavnosti, razvijanje socialnih vescin),
da razvijajo vesCine sporazumevanja, odloCanja
in asertivnosti, da se redno Solajo, da opravijo vo-
znidki izpit ter da pridobivajo delovne izkudnje in
se skusajo zaposliti (10). Mladostnika je potrebno
vkljuciti v odlocanje glede njegovega zdravljenja,
hkrati pa v procesu prehoda tudi podpirati starse, da
skuSajo razumeti mladostnikov razvoj v kontekstu
kroni¢ne bolezni in njihovo pomembno dinami¢no
vlogo v tem procesu (11).

Ce se otrok sooéa z boleznijo Ze od zgodnjega otro-
Stva, so vecino znanj o bolezni in zdravilih prejeli
star§i, zato moramo v Casu prehoda poskrbeti tudi
za ponovno izobrazevanje, ki je namenjeno posebej
mladostniku. Pri podajanju vsebin moramo uposte-
vati mladostnikovo razvojno raven ter razlage po-
dati na ¢im bolj konkreten nacin ob osredotocenosti
na tukaj in zdaj (11). Podajanje znanj mora vklju-
¢evati (11): poznavanje bolezni, vkljuéno z ucinki
bolezni na telo; poznavanje lastne medicinske zgo-
dovine in napovedi izida bolezni; poznavanje rezi-
ma zdravljenja, vklju¢no z imeni, odmerki in neze-
lenimi ucinki zdravil, z razlogi za jemanje zdravil
in s poznavanjem tveganj ob opustitvi njihovega
jemanja; poznavanje namena medicinskih testov
in postopkov; poznavanje pomembnih strokovnih
medicinskih izrazov ter specifiCnih tem, vezanih

na bolezen; poznavanje vloge posameznih strokov-
njakov v zdravstveni ekipi (kaj delajo in kako priti
do njihovih storitev); razumevanje pomena preho-
da; poznavanje razlik med pediatricno zdravstveno
oskrbo in zdravstveno oskrbo za odrasle; seznanje-
nost s pomembnostjo zdravega Zivljenjskega slo-
ga, vklju¢no s pomenom telesne dejavnosti, skrbjo
za zdrave zobe in zdravo prehrano; seznanjanje z
vplivom drog in alkohola na bolezen in zdravljenje;
razlago vpliva bolezni in zdravljenja na spolnost in
reprodukeijo; poucitev o vplivu bolezni in zdravlje-
nja na Solanje in izbiro poklica.

ZNACILNOSTI PROCESA PRIPRAVE
NA PREHOD

Gre za proces nacrtovanega prehoda mladostnikov
s kroni¢nimi zdravstvenimi stanji iz zdravstvene
oskrbe za otroke v zdravstveno oskrbo za odrasle.
Vkljucuje tudi prenos odgovornosti s starSev na
otroka in pripravo na prehod (1). V proces pripra-
ve na prehod so vkljuceni pediatri¢no zdravstveno
osebje, mladostnik s kroni¢no boleznijo in njegova
druzina ter zdravstveno osebje za odrasle. Pristop
je timski in zahteva podporo primarne zdravstvene
ravni (izbranega osebnega zdravnika), drugih stro-
kovnih profilov (psihologa, delovnega terapevta,
fizioterapevta, socialnega delavca) in nevladnih or-
ganizacij (4, 8). Pediatricne zdravstvene organiza-
cije bi morale imenovati koordinatorja za podrocje
prehoda, tj. osebo, ki bi bila odgovorna za spremlja-
nje, dopolnjevanje in vrednotenje procesa prehoda
ter bila hkrati tudi vmesni ¢len pri sporazumevanju
med zdravstvenim osebjem, druzino in bolnikom

).

Cilji procesa priprave na prehod so (11):

* zagotavljanje visokokakovostne, usklajene in
neprekinjene zdravstvene oskrbe, ki je osredo-
tocena na potrebe bolnika ter primerna starosti
in razvojni stopnji bolnika;

* poudarjanje pomembnosti in spodbujanje ve-
§¢in sporazumevanja, odloCanja, asertivnosti,
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skrbi zase in samozagovornistva;

* razvijanje in spodbujanje obcutka nadzora in
samostojnosti mladostnika v zdravstveni oskr-
bi;

+ maksimiziranje bolnikovega funkcioniranja in
potencialov v nadaljnjem zivljenju;

+ nudenje podpore bolnikovim star§em oz. skrb-
nikom med prehodom.

Po ameriskih in britanskih smernicah naj bi pri-
prava na prehod vkljucevala tudi sledece elemen-
te: usmerjenost na prihodnost, proaktivnost in fle-
ksibilnost; zapisane smernice, usklajene z vsemi
¢lani pediatricnega multidisciplinarnega tima in s
tarénim zdravstvenim osebjem za odrasle bolnike;
izobrazevanje starSev in bolnikov glede medicin-
skih, psihosocialnih, izobrazevalnih in poklicnih
vidikov; napisan individualiziran nacrt prehoda pri
starosti 14 let, sestavljen skupaj z bolnikom in dru-
zino, ki ga redno posodabljamo in pregledujemo;
izobrazevanje za pediatri¢no zdravstveno osebje in
zdravstveno osebje za odrasle bolnike; dostopno in
neprekinjeno zdravstveno zavarovanje za mlade (2,
11). Zelo pomembno je tudi, da za ¢im lazji pre-
hod pediatricni specialist izdela prenosljiv in do-
stopen povzetek bolnikove medicinske zgodovine,
saj s tem pomembno izboljSamo sledenje bolniku
v procesu prehoda. Dokumentacija za prehod mora
vsebovati podatke o medicinski zgodovini, uporabi
zdravil, preteklih in aktualnih medicinskih zapletih,
socialnih in psiholoskih posebnostih pri bolniku ter
0 upostevanju zdravnikovih navodil in nasvetov
glede priporocenega zdravljenja (4).

FAZE PREHODA

1. faza: priprava. Obsega formalno ustanovitev
koordinacijskega pediatri¢nega tima za prehod,
nacrtovanje in pripravo prehoda, osnovno oceno
pripravljenosti na prehod pri mladostniku, njegovi
druzini in pediatriénem osebju, identifikacijo ter iz-
bor in vkljucevanje ustreznih sluzb za odrasle bol-
nike (8).

Koordinacijski pediatricni tim vkljuuje pediatra,
mladostnika in starse, pri ¢emer eden od ¢lanov tima
prevzame vlogo glavnega koordinatorja. Tim pri-
pravi oceno pripravljenosti na prehod ter izrocke za
mladostnika in druzino (pogosto zastavljena vpra-
Sanja, razlike med pediatricno zdravstveno oskrbo
in oskrbo za odrasle, mladostnikove pravice in od-
govornosti) ter starSe seznani s spremembo njihove
vloge v Casu prehoda. Mladostnik mora v tej fazi
0svojiti poznavanje in razumevanje bolezni in vpliv
bolezni na njegovo zivljenje (kako bolezen trenutno
vpliva nanj, kako trenutno vzdrzuje zdravje oz. ob-
vladuje bolezen, kaksni so morebitni vplivi bolezni
na nadaljnje Zivljenje), ves€ine samozagovornistva
in poznavanje svojih pravic ter vescine samostoj-
nosti in skrbi zase, hkrati pa si zastaviti dosegljive
in uresnicljive cilje za prihodnost. Z mladostnikom
se pogovori o morebitnih skrbeh (diskriminacija,
omejitve pri dejavnostih, obCutek nemoci, tezave z
ucenjem in Solanjem, nezadovoljstvo s telesnim vi-
dezom), vsakodnevnih zivljenjskih dejavnostih ter o
razvojnih temah (droge, alkohol, spolnost), kariernih
moznostih in razkrivanju informacij o bolezni (8).

2. faza: aktiven prehod. Obsega neprekinjeno oce-
njevanje pripravljenosti na prehod, obravnavo par-
tnerstva mladostnika in njegove druzine, pediatric-
ne oskrbe, oskrbe za odrasle in prehod (8).

V tej fazi se nadaljuje razvijanje ves¢in samostoj-
nosti. V ospredje pogovora z mladostnikom stopijo
teme o spolnosti, zdravem zivljenjskem slogu in po-
menu jemanja zdravil. Oceniti skuSamo morebitne
primanjkljaje v ves¢inah in znanju, ki so potrebni za
prehod. Star§e moramo spodbujati, da mladostniku
pomagajo pri pripravi na samostojnost (8).

3. faza: integracija. Obsega zakljucek prehoda,
vkljucitev v zdravstvene storitve za odrasle in ovre-
dnotenje prehoda (8).

Kazalniki uspesnega prehoda so: neprekinjena zdra-
vstvena oskrba, zmanjSanje sekundarne oskodova-
nosti in resnih zdravstvenih zapletov, optimalna
uporaba zdravstvene oskrbe, razvoj zivljenjskih ve-
§¢in in zadovoljstvo (8).
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KDAJ ZACETI S PRIPRAVO NA PRE-
HOD IN KDAJ NAJ SE ZGODI PREHOD

Prehod k specialistom za odrasle je sam po sebi en-
kraten dogodek, ki pa se zgodi v daljSem procesu.
Prehod se zacne v pediatricni oskrbi in se nadaljuje
v zdravstveni oskrbi za odrasle (11). Proces prido-
bivanja znanja o bolezni, pomenu jemanja zdravil in
spremljanju zdravja s kontrolnimi pregledi naj bi se
zacel ¢im bolj zgodaj. Tako se mladostniki lazje so-
ocajo z boleznijo in omejitvami kasneje v zivljenju,
npr. pri iskanju zaposlitve, omejitvah v socialnih
dejavnostih itd. (4). Bolniki se v zgodnjem obdobju
tudi bolje odzivajo na izobrazevanje kot v adole-
scenci (9). Pomembno je, da mlade bolnike spodbu-
jamo k ¢im prej$njemu samostojnemu naroc¢anju na
kontrolne preglede in samostojnemu udelezevanju
pregledov pri zdravniku (4). Mednarodne smerni-
ce priporocajo, naj bo ¢as dejanskega prehoda pri-
lagodljiv in individualiziran, pri ¢emer skuSamo
upostevati kronolosko starost, telesno in kognitivno
zrelost, dusevni in socialni razvoj, Solanje in zapo-
slovanje, trenutno zdravstveno stanje, sodelovanje
pri zdravljenju, samostojnost, pripravljenost bolni-
ka in druzine na prehod ter dostopnost ustreznega
specialista za odrasle (11). Prehod se mora zgoditi
v obdobju, ko je mladostnikovo zdravstveno sta-
nje ¢im bolj stabilno, pri cemer se morajo s pravim
trenutkom prehoda strinjati tako bolnik in njegova
druzina kot tudi pediatri¢no zdravstveno osebje (7).
V praksi trenutek prehoda navadno dolo¢imo glede
na bolnikovo starost. Mladostnika lahko k oskrbi za
odrasle usmerimo ze prej, e kaze odraslo vedenje
(nosecnost, zloraba psihoaktivnih snovi, opozicio-
nalnost do avtoritete, spolna aktivnost, prestopni-
§tvo) (3). Ceprav razliéni modeli v razli¢nih drza-
vah predlagajo razli¢ne starosti, ob katerih naj bi
zaceli z nacrtovanjem prehoda in prehod dejansko
izvedli, pa je pripravljenost na prehod bistveno bolj
pomemben dejavnik pri prehodu kot posamezniko-
va dejanska kronoloska starost (7, 12).

Vecina priporocil o procesu prehoda vkljucuje tudi
oceno mladostnikove pripravljenosti na prehod (1).

Glede na priporocila Ameriske pediatricne akade-
mije in Ameriskega zdruzenja zdravnikov moramo
izbrati orodje za merjenje pripravljenosti, ki ga lah-
ko prilagajamo specificni bolnikovi situaciji (1).
Lestvice pripravljenosti na prehod morajo vsebovati
opis komponent za izobrazevanje o prehodu in ci-
lje prehoda, hkrati pa naj bodo prilagojene razvojni
stopnji mladostnika. Vkljucevati morajo naslednje
teme: psiholoske in telesne potrebe, samopodobo,
socialne potrebe, izobrazevalni status in potrebe, sa-
mozagovornistvo, razumevanje bolezni, odlocanje,
samostojnost, skrb zase, mladostnisko vedenje, ¢u-
stvene potrebe, spremljanje zdravstvenega stanja in
karierne cilje (12). Merjenje pripravljenosti na pre-
hod ponudi pomembne informacije za mladostnike,
starSe in zdravstveno osebje, da lahko s skupnimi
mo¢mi mladostniku nudijo priloznosti za razvijanje
vescin, ki jih potrebuje pri prehodu. Izpolnjevanje
vpraSalnikov o pripravljenosti na prehod je mlado-
stnikom in starSem v pomo¢, da za¢nejo razmisljati
o temah, kot so samostojnost in skrb zase, ter razvi-
jati potrebne vescine (12).

OVIRE V PROCESU PREHODA

Porocilo Kanadskega pediatricnega zdruzenja nava-
ja, da so ovire za uspesSen prehod pri razli¢nih kro-
ni¢nih boleznih zelo podobne (6). Najvecja ovira v
procesu prehoda je opuscanje kontrolnih pregledov
pri specialistu za odrasle zaradi razli¢nih vzrokov,
kot so menjava Sole, zaposlitev, selitev, nizka aktiv-
nost bolezni, nezadovoljiva dostopnost specialistov
za odrasle, pomanjkljiva priprava na zdravstveno
oskrbo za odrasle (neuspesen proces prehoda), iz-
guba zaupanja v zdravstveni sistem za odrasle, od-
sotnost zanimanja za lastno zdravje in pomanjkanje
zmogljivosti za samostojno skrb za svoje zdravje (4,
10). Pri bolnikih z juvenilnim idiopatskim artriti-
som, pri katerih je bila v ¢asu prehoda bolezen manj
aktivna, je bila verjetnost za neuspeSen prehod v
zdravstveno oskrbo za odrasle kar trikrat vecja (6).
Zaradi drugacnih terapevtskih ciljev v obeh sistemih
oskrbe (npr. nizka aktivnost bolezni v primerjavi s
popolno remisijo) se po prehodu lahko zmanjsa ka-
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kovost oskrbe (10). Bolniki imajo lahko tezave tudi
ob soocenju z dejstvom, da se v zdravstvenem sis-
temu za odrasle ne posvecajo vztrajajo¢i aktivnosti
bolezni in da ob zmanjsani funkcionalni zmoZznosti
ne nudijo dodatne pomoci. Stresno je tudi spopri-
jemanje z nezelenimi ucinki zdravil, psiholoskimi
simptomi (npr. depresijo), ves¢inami samostojne
skrbi zase in z vztrajajoc¢o odvisnostjo od starSev ali
partnerja (10). Pomembna ovira pri prehodu je tudi
nedosledno upostevanje zdravnikovih navodil glede
priporocenega zdravljenja (10).

Na strani zdravstvenega osebja so najvecje ovire
pomanjkanje ¢asa, pomanjkanje znanj o prehodu,
financ¢ne ovire (dostopnost zdravstvenega zavaro-
vanja za mlade bolnike, pomanjkanje sredstev za
izvajanje ukrepov priprave na prehod), razli¢no
dojemanje mladostnika oz. starSev, nezadovoljivo
usklajevanje, tezave pri reSevanju starSevskih skrbi,
upiranje mladostnikov ali druzine, pomanjkanje in-
stitucionalne podpore, pomanjkljivo nacrtovanje in
pomanjkanje primernih specialistov za odrasle (6).
Pri obcutljivih temah (npr. spolnost in uporaba psi-
hoaktivnih snovi) se lahko pojavijo prepreke, npr.
pomanjkanje Casa, nelagodje zdravnika, sram, izbira
pravega trenutka za pogovor, pripisovanje prednosti
drugim temam, tezave pri sporocanju slabih novic
in pomanjkanje specificnega treninga (11). Ob tem
vecina specialistov za odrasle nima dodatnih znan;
iz adolescentne medicine oz. o znacilnostih ado-
lescence, zato se lahko pri mladostnikih soocajo z
nepripravljenostjo za sodelovanje in nekomunika-
tivnostjo (10). Pediatri¢ni zdravstveno osebje ima
lahko tezave s prepustitvijo bolnikov drugi ekipi,
saj neredko misli, da bolnikom nudi bistveno boljso
oskrbo, kot je bodo delezni v oskrbi za odrasle (2).

Ovira v procesu prehoda je lahko tudi prevec za-
S¢itniski odnos starsev do bolnika. Izsledki raziskav
kaZzejo, da je pomanjkanje ustrezne podpore starsev
v obdobju prehoda povezano z neugodnim izidom
pri mladostnikih (npr. z zavracanjem zdravnikovih
navodil glede zdravljenja) (11).

Po mnenju nekaterih avtorjev je prehod uspesen, ko
bolnik opravi prvi obisk pri specialistu za odrasle.
Drugi pomembni kazalniki so upoStevanje zdravni-
kovih navodil, bolnikovo zadovoljstvo in aktivnost
bolezni (9). Izsledki raziskav kazejo, da je prehod
bolj uspesen, ¢e za posameznega bolnika izdelamo
dokument s priporocili za specialista za odrasle bol-
nike in ¢e bolnik meni, da bi se oskrba morala nada-
ljevati v odraslosti in v specializiranem zdravstve-
nem centru (6). Pri bolnikih, ki so imeli ve¢ srénih
operacij, ki niso zlorabljali drog in alkohola ter so se
samostojno udelezevali kontrolnih pregledov v pe-
diatri¢ni zdravstveni oskrbi, so dokazali vecjo ver-
jetnost, da bodo redno hodili na kontrolne preglede
tudi v zdravstveni oskrbi za odrasle (6). Prehod je
bolj uspeSen tudi ob dobri socialni podpori in bolni-
kovi samostojnosti (6).

ZAKLJUCEK

Zagotavljanje, da bi se pri mladostnikih s kroni¢no
boleznijo zdravstvena oskrba neprekinjeno nadalje-
vala tudi v zdravstvenem sistemu za odrasle, da bi
bilo njihovo zdravstveno stanje ¢im bolj stabilno ter
da bi dosegli dobro kakovost zivljenja in ¢im manj
dodatnih zdravstvenih zapletov, je nedvomno velik
izziv. Se do nedavnega se tako v Sloveniji kot tudi
drugod po svetu s specificnimi potrebami mladih
kroni¢nih bolnikov v ¢asu prehoda iz pediatricne
zdravstvene oskrbe v zdravstveno oskrbo za odrasle
nismo veliko ukvarjali. Vendar pa izsledki raziskav
nedvomno govorijo o slabem zdravstvenem izidu
pri bolnikih, ki so v zdravstveni sistem za odra-
sle vstopili povsem nepripravljeni. Omenjeno tudi
v naSem prostoru narekuje pomembne nadaljnje
smernice za delo s tovrstno populacijo. Mladostniki
s kroni¢nimi boleznimi torej potrebujejo dobro pri-
pravo na prehod iz pediatricne zdravstvene oskrbe
v zdravstveno oskrbo za odrasle. Idealno naj bi se
zacela ¢im bolj zgodaj in vkljucevala tako mlado-
stnika s kroni¢no boleznijo kot tudi njegove starSe,
ob tem pa se osredotocila predvsem na razvijanje in
spodbujanje mladostnikove samostojnosti.
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