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Transition – proces przejścia 
pacjenta z chorobą rzadką  
z systemu opieki pediatrycznej  
do internistycznej 
The process of transition of a patient  
with a rare disease from the pediatric  
to internal healthcare system

StreSzczenie

Wraz z rozwojem wiedzy dotyczącej patogenezy diagnostyki i przebiegu klinicznego chorób 

rzadkich, dokonał się również postęp w zakresie możliwości terapeutycznych u obciążonych 

nimi chorych, a w następstwie znacząco wydłużył się czas życia pacjentów. W ostatnich 

latach systematycznie zwiększa się grupa młodych dorosłych z chorobami rzadkimi, którzy 

wymagają zapewnienia ciągłości wielospecjalistycznej zindywidualizowanej opieki me-

dycznej na takim samym poziomie, jak dotychczas w opiece pediatrycznej. Okres przejścia 

(transition) pacjentów z opieki pediatrycznej do internistycznej powinien być procesem 

zaplanowanym i odpowiednio przygotowanym. Dotychczas nie powstały ogólnopolskie wy-

tyczne dotyczące postępowania z dorastającymi pacjentami z chorobami rzadkimi. Autorzy 

przedstawiają trudności związane z okresem przejściowym oraz proponują podstawowe 

zasady postępowania oparte na przeglądzie literatury oraz doświadczeniu specjalistycznych 

centrów eksperckich oraz własnym
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AbStrAct

Recently, due to the progress in diagnostics and therapeutic possibilities in rare diseases, 

the life span of patients with rare diseases has significantly increased. The number of young 

adults with rare diseases has been systematically increasing, and therefore they require 

the continuity of multi-specialist individualized medical care provided at the same level as 

before in pediatric care. The transition process of care: from pediatric to adult one, should 

be a planned and properly prepared. So far, there are no Polish national management 

guidelines for adolescent patients with rare diseases. The authors present the difficulties 
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associated with the transition period and propose basic recommendations based on the 

literature review and the experience of specialist centers of expertise and their own
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Częścią dojrzewania jest uczucie, że w twoim  
otoczeniu nie ma nikogo, kto byłby na tyle do ciebie 
podobny, żeby cię zrozumieć. 
John Irving, „Świat według Garpa” 

Wstęp

 „Opieka przejściowa”  (transition) obej-

muje „celowe, zaplanowane przejście na-

stolatków i młodych dorosłych z chorobami 

przewlekłymi z systemu opieki zdrowotnej 

dedykowanej dzieciom do systemu opieki 

zdrowotnej zorientowanej na dorosłych” [1]. 

Choroba rzadka (CR, rare diseases), we-

dług przyjętej definicji, to schorzenie wystę-

pujące z częstością mniejszą niż 1:2000. Z po-

wodu dużej różnorodności rozpoznań chorób 

rzadkich – dotychczas odnotowano ich prawie 

8000 – szacuje się, że całkowita liczba osób 

z chorobami rzadkimi w Europie może doty-

czyć nawet 6–8% społeczeństwa, czyli w Pol-

sce około 2,5–3 miliona osób. Wraz z rozwo-

jem wiedzy dotyczącej patogenezy diagnostyki 

i przebiegu klinicznego chorób rzadkich, do-

konał się również postęp w zakresie możli-

wości terapeutycznych u obciążonych nimi 

chorych, a w następstwie znacząco wydłużył 

się czas życia pacjentów. W ostatnich latach 

systematycznie zwiększa się grupa młodych 

dorosłych z chorobami rzadkimi, którzy wy-

magają zapewnienia ciągłości wielospecjali-

stycznej zindywidualizowanej opieki medycz-

nej na takim samym poziomie, jak dotychczas 

w opiece pediatrycznej. Grupa badaczy z Pa-

dwy na podstawie danych rejestru pacjentów 

z chorobami rzadkimi (VRRDR, Veneto Re-

gion Rare Diseases Registry) prowadzonego 

w latach 2006–2016, wykazała, że w badanym 

okresie, ponad 2 tysiące pacjentów z choroba-

mi rzadkimi przeszły przez okres dojrzewania 

od dzieciństwa do dorosłości, co odpowiada-

ło około 3-krotnemu wzrostowi liczebności 

dorosłych pacjentów [2].  Grupa młodzieży 

z chorobami rzadkimi w wieku 15–18 lat, która 

doświadczyła przejścia z wieku pediatryczne-

go do dorosłości, stanowiła 9,2% dorosłych 

pacjentów zarejestrowanych w rejestrze do 

2016 roku. Autorzy tej pracy równocześnie 

podkreślili, że były to minimalne szacowa-

ne wartości, co świadczy o znaczącej skali 

tego problemu, rosnącej liczbie dorastającej 

i dorosłej populacji pacjentów z chorobami 

rzadkimi, z określonymi potrzebami w okre-

sie przejściowym. Dłuższy czas przeżycia osób 

z chorobami rzadkimi to oczywisty sukces 

medycyny, ale bez odpowiedniego wsparcia 

pacjentów w okresie dorastania i wczesnej 

dorosłości, przejście z systemu opieki pedia-

trycznej do systemu opieki zdrowotnej  dla do-

rosłych (transition) może wiązać się ze zwięk-

szonym ryzykiem pogorszenia stanu zdrowia 

pacjentów i ich jakości życia ocenianego mię-

dzy innymi w kwestionariuszu Health-Rela-

ted Quality of Life (HRQOL). Dodatkowo 

znacząca część populacji osób z chorobami 

rzadkimi spełnia kryteria niepełnosprawności 

intelektualnej i prezentuje objawy zaburzeń 

zachowania. Tej grupie poświęcone zostanie 

osobne opracowanie. 

Wybrane zagadnienia opieki nad pacjen-

tem z chorobą rzadką w okresie przejścia 

z wieku dziecięcego do dorosłości.  

W okresie transition pacjent oraz jego 

opiekunowie doświadczają nie tylko wielu 

modyfikacji w zakresie opieki zdrowotnej 

– zmienia się ich ośrodek prowadzący i perso-

nel medyczny, ale również zmienia się relacja 
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pomiędzy personelem medycznym a pacjen-

tem i jego rodzicami, którzy często nadal peł-

nią funkcję opiekunów formalnych i medycz-

nych dla swojego dziecka. Brak odpowiedniej 

opieki w okresie młodzieńczym, wynikający 

z między innymi z mniej licznych wizyt u leka-

rza prowadzącego czy innych przedstawicieli 

personelu medycznego, może doprowadzić do 

pogorszenia stanu zdrowia pacjenta. W kon-

sekwencji ma to wpływ na  przestrzeganie 

zaleceń i sposób leczenia oraz zwiększone 

ryzyko przyjęć w trybie nagłym i hospitalizacji 

z powodu rozwoju ostrych powikłań choroby 

podstawowej [3].

Okres dojrzewania w życiu każdego czło-

wieka to czas uważany powszechnie za jeden 

z najtrudniejszych etapów rozwoju osobowo-

ści, w którym najwyraźniej uwidaczniają się 

trudności w przystosowaniu. Jest on szczegól-

nie trudny dla osoby z chorobą rzadką. Jak 

każdy młody człowiek, pacjent z CR z jednej 

strony dąży do uzyskania autonomii, ale z dru-

giej – towarzyszy mu poczucie zależności czy 

wręcz zagrożenia związane bezpośrednio z cho-

robą.  Zmienia się podejście do obowiązków, jak 

również definicja odpowiedzialności. Rozpo-

czyna się okres buntu, odmowa poddawania się 

wymaganiom terapeutycznym, buntu przeciw-

ko chorobie. Zachwiane jest poczucie własnej 

wartości. Jak dotąd najbogatsze piśmiennictwo 

zwracające uwagę na omawiane powyżej proble-

my dotyczy cukrzycy typu I [4, 5]. 

Uważa się, że przestrzeganie zaleceń le-

karskich jest kluczowym czynnikiem w okre-

sie przejścia z opieki pediatrycznej do opieki 

dorosłych. Interwencje mające na celu pro-

mowanie zaangażowania pacjenta w swój pro-

ces terapeutyczny, umiejętności samozarzą-

dzania oraz przestrzegania zaleceń powinny 

być istotnym elementem w planie opieki nad 

pacjentem w wieku młodzieńczym. Utrzyma-

nie odpowiedniej współpracy dorastającego 

pacjenta z lekarzem, rozwijanie umiejętności 

samokontroli oraz zwiększanie odpowiedzial-

ności za leczenie istotnie wpływały na pozy-

tywne wyniki zdrowotne pacjentów.

Organizacja opieki nad pacjentem z cho-

robą rzadką w wieku młodzieńczym została 

wymieniona w dyrektywie Parlamentu Eu-

ropejskiego z 2011 roku, jako ważny obszar 

działalności powołanych Europejskich Sieci 

Referencyjnych (ERN, European Reference 

Networks) [6, 7]. Równocześnie w wielu kra-

jach opracowywane są standardy opieki nad 

pacjentem w okresie przejścia z wieku pedia-

trycznego do dorosłego [8–10]. Według wie-

dzy Autorów, w Polsce dotychczas nie powsta-

ły oficjalne wytyczne dotyczące organizacji 

opieki nad pacjentami w wieku młodzieńczym, 

zarówno w przypadku pacjentów z choroba-

mi cywilizacyjnymi, jak i innymi schorzeniami 

przewlekłymi, w tym chorobami rzadkimi. 

W młodszym wieku zdecydowanie prefe-

rowany jest system luźnej, przyjacielskiej at-

mosfery wizyt, w proces leczenia bardzo silnie 

zaangażowani są rodzice i/lub opiekunowie, 

respektowane są doświadczenia pacjenta i ro-

dziców, przez lata rozwinięta jest dobra współ-

praca. Pacjent i jego rodzina powoli stają się 

osobami bliskimi dla prowadzącego lekarza, 

najczęściej zaangażowanego nie tylko w lecze-

nie, ale znającego sytuację życiową rodziny. 

W opiece dorosłych pojawia się nieznana, for-

malna, często rygorystyczna forma kontaktów, 

rodzice są mniej chętnie widziani podczas wi-

zyt lekarskich, mniej uwagi przykładane jest 

do strony psychosocjalnej, pojawiają się inne 

procedury i metody niż w ośrodku pediatrycz-

nym, pacjent i/lub jego opiekunowie muszą 

już sami zaaranżować wizyty  i dopilnować 

procesu diagnostyczno-terapeutycznego [11].   

Z wiekiem zmieniają się również oczeki-

wania pacjenta. Opieka pediatryczna w mniej-

szym stopniu zachęca do niezależności i sa-

mostanowienia, przez co młodociani są mniej 

zaangażowani w podejmowanie decyzji, nadal 

duży jest wpływ rodziców/opiekunów, domi-

nują ufiksowane/zastałe stosunki. Właściwie 

rozumiana i prowadzona opieka nad młodym 

dorosłym z chorobą rzadką powinna przybrać 

formę bardziej dostosowaną do wieku pacjen-

ta. Obowiązuje bardziej rzeczowa atmosfera, 

Uważa się, że 
przestrzeganie 

zaleceń lekarskich jest 
kluczowym czynnikiem  

w okresie przejścia  
z opieki pediatrycznej  

do opieki dorosłych
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oparta na odpowiedzialności i samodzielnym 

postępowaniu chorego, młodzi dorośli mają 

większy udział w podejmowaniu decyzji tera-

peutycznych, tworzą się nowe relacje. Sposób 

przekazywania informacji jest bardziej przy-

stosowany do oczekiwań dorosłych pacjentów, 

chory może sam wybrać szpital bliżej miejsca 

zamieszkania. Lekarze pracujący z pacjentami 

dorosłymi odważniej wykorzystują możliwości 

nowych opcji terapeutycznych, które wcze-

śniej budziły obawę rodziny pacjenta. 

Zorganizowany proces przechodzenia 

z opieki pediatrycznej do opieki wieku doro-

słego powinien odbywać się w ramach ambula-

toryjnej opieki zdrowotnej. Zasady organiza-

cji powinny zapewnić małoletnim chorującym 

pacjentom i ich opiekunom możliwość sko-

rzystania z wizyt adaptacyjnych, które odby-

wałyby się pomiędzy 16. a 18. rokiem życia 

w poradniach dla dorosłych. W takiej wizycie 

uczestniczyliby równocześnie lekarz pediatra 

– dotychczasowy lekarz prowadzący oraz le-

karz internista/specjalista w danej dziedzinie 

przejmujący opiekę nad chorym. W niektó-

rych krajach Europy jak Francja, Włochy czy 

Niemcy system taki został już uruchomiony, 

a takie łączne wizyty odbywają się w ramach 

kliniki opieki przejściowej (TCC, Transition 

Care Clinic).  

Młodzi dorośli z chorobami przewlekłymi, 

w tym z chorobami rzadkimi, stanowią grupę 

ryzyka częstszego występowania myśli czy ten-

dencji samobójczych; szczególnie narażone 

są osoby, u których w przebiegu schorzenia 

podstawowego współwystępują zaburzenia 

nastroju. Istotne jest, aby podczas planowa-

nia odpowiedniego przeprowadzenia okresu 

transition, zapewnić wsparcie psychologiczne, 

zarówno dla pacjentów, jak i ich rodzin [12]. 

Podczas rozmowy z psychologiem powinno 

poruszyć się tematy jakości życia i trudno-

ści w codziennym funkcjonowaniu, zarówno 

pacjenta jak i pozostałych członków rodziny 

– rodziców, rodzeństwa, przyjaciół czy opie-

kunów. Ważne jest, aby członkowie rodziny 

mieli możliwość kontaktu z innymi rodzinami 

posiadającymi dziecko z tą samą chorobą 

rzadką, na przykład poprzez stowarzyszenia 

pacjenckie, bardzo dużą rolę spełniają nie-

liczne w Polsce ośrodki zapewniające opiekę 

wytchnieniową dla rodziny. Stowarzyszenia 

pacjenckie spełniają również istotną pomoc-

ną rolę w okresie przejścia pacjenta z opieki 

pediatrycznej do dorosłej wspierając rodzinę 

poprzez np. przeprowadzanie praktycznych 

warsztatów. Dla pacjentów w wieku mło-

dzieńczym istotny jest również temat dalszej 

edukacji – o ile jest to możliwe, wskazana jest 

kontynuacja nauki w szkole, która zapewnia 

nie tylko możliwości dalszego zdobywania 

wiedzy czy kształcenia umiejętności, ale jest 

istotnym miejscem z punktu widzenia kon-

taktów społecznych czy aktywnego spędza-

nia wolnego czasu. Kolejnym zagadnieniem, 

w którym szkoła może okazać się pomocna, 

jest temat seksualności – bardzo rzadko poru-

szany wśród pacjentów z chorobami rzadkimi, 

w szczególności przebiegającymi z niepełno-

sprawnością intelektualną [13].

Trudnym tematem, który wymaga omó-

wienia w wieku młodzieńczym, jest miejsce 

zamieszkania (razem z opiekunem czy od-

dzielnie) i związane z tym często trudności 

finansowe. Idealnym rozwiązaniem byłoby 

przedstawienie dostępnych opcji uzyskania 

dodatkowych środków finansowych czy miej-

sca zamieszkania przez koordynatora centrum 

eksperckiego udzielającego wsparcia dorasta-

jącym pacjentom z chorobami rzadkim.

W tym wyjątkowym czasie wkraczania 

w dorosłość, powinno się również poruszyć 

kwestię ewentualnej opieki paliatywnej; 

z przeglądu piśmiennictwa czy własnego 

doświadczenia wynika, że młodzi dorośli 

przeważnie są gotowi na poruszenie tematu 

śmierci czy umierania, preferując rozmowy 

z personelem medycznym, uważając je za ła-

twiejsze do przeprowadzenia niż z członkami 

rodziny [14].

W obliczu mechanizmów opieki nad do-

rastającymi nastolatkami polscy pacjenci 

z rzadkimi schorzeniami i ich rodziny uważają 

Młodzi dorośli 
z chorobami 
przewlekłymi, w tym  
z chorobami rzadkimi, 
stanowią grupę 
ryzyka częstszego 
występowania myśli czy 
tendencji samobójczych
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rozmowy na temat 
kontynuacji opieki nad 

pacjentem z chorobą 
rzadką w wieku 

dorosłym powinny być 
podjęte już na kilka lat 

przed osiągnięciem 
przez pacjenta 
pełnoletniości

system opieki zdrowotnej za zagmatwany, a le-

karze dorosłych pacjentów często nie znają 

danej jednostki chorobowej ze względu na 

jej rzadkie występowanie lub mają zbyt małe 

doświadczenie w opiece nad tego rodzaju pa-

cjentami [15]. Część z tych pacjentów wraca 

do poradni pediatrycznych sporadycznie lub 

regularnie, co rodzi liczne problemy, zarówno 

medyczne jak i prawne – w ramach działania 

systemu opieki zdrowotnej nie ma możliwości 

hospitalizacji takich chorych na oddziałach 

pediatrycznych. Paradoks polega na tym, że 

często dorosły pacjent z rozpoznaną znaczne-

go stopnia niepełnosprawnością intelektualną 

może ważyć jedynie na przykład 20 kg. Jak 

dotąd wyjątek stanowi przyznanie możliwo-

ści opieki nad pacjentami z fenyloketonurią 

specjalistom pediatrii metabolicznej.

podstaWoWe zasady opieki  

nad pacjentem z chorobą rzadką 

W okresie przejścia z Wieku dziecięcego 

do dorosłości  

Poniżej sformułowano podstawowe zasa-

dy okresu transition, oparte na doświadczeniu 

specjalistycznych centrów eksperckich oraz 

własnym – autorów pracy. 

Przejście pacjenta z chorobą rzadką z syste-

mu opieki pediatrycznej do systemu lecznictwa 

przeznaczonego dla osób dorosłych powinno 

być oparte na poniższych głównych założe-

niach: odpowiednim umiejscowieniu chore-

go w systemie opieki zdrowotnej, znajomości 

specyfiki schorzenia i zmian rozwojowych ty-

powych dla wieku nastoletniego, a także pra-

widłowej edukacji chorych i ich rodzin. Przej-

ście osoby z chorobą rzadką z systemu opieki 

pediatrycznej do internistycznej powinno być 

działaniem zaplanowanym, a zaangażowanie 

rodziców jest istotną częścią tego procesu. 

W miarę możliwości w proces przejścia do 

dorosłości powinny być również angażowane 

osoby z chorobą rzadką, w zależności od ich 

kompetencji i sprawności intelektualnej.

1. Niezbędna jest staranna komunikacja 

i koordynacja pomiędzy świadczeniodawcami 

systemu opieki pediatrycznej i opieki nad do-

rosłymi. 

Rozmowy na temat kontynuacji opieki 

nad pacjentem z chorobą rzadką w wieku do-

rosłym powinny być podjęte już na kilka lat 

przed osiągnięciem przez pacjenta pełnolet-

niości. Lekarz pediatra powinien rozpocząć 

przygotowania młodego człowieka do wzię-

cia odpowiedzialności za decyzje dotyczące 

jego zdrowia, w tym do możliwości odbywa-

nia samodzielnych wizyt. Bardzo istotne jest 

zapewnienie ciągłości opieki, wyprzedzająca 

rezerwacja terminu w poradni dla dorosłych 

tak aby zachować ciągłość leczenia, by po 

ukończeniu przez pacjenta 18. roku życia 

czas oczekiwania na kolejne wizyty nie tworzył 

luki w dostępie do świadczeń zdrowotnych. 

Personel medyczny, sprawujący dotychczas 

opiekę nad pacjentem powinien przekazać 

małoletniemu pacjentowi oraz jego opieku-

nom, przystępną i jasną informację, że takie 

przejście jest konieczne, nawiązując odpo-

wiednią współpracę w celu wyeliminowania 

obaw i trudności w dostępie do leczenia. Istot-

ne jest, aby kontrolować przepływ informacji 

o pacjencie między personelem medycznym, 

tak aby lekarz, który przejmuje obecnie opiekę 

nad chorym miał pełną wiedzę o stanie zdrowia 

oraz dotychczasowych świadczeniach opieki 

zdrowotnej udzielanych małoletniemu. Bardzo 

przydatne jest, jeżeli lekarz pediatra i lekarz 

przejmujący opiekę nad dorastającym chorym 

się znają, współpracują i pozostają w kontakcie. 

Daje to możliwość omówienia aspektów tera-

peutycznych w razie pogorszenia stanu zdrowia 

chorego jak i zagadnień socjalno-psychologicz-

nych rodziny chorego. Dodatkowo przekazanie 

pacjenta przez pediatrę do znanego i rekomen-

dowanego przez niego lekarza, daje choremu 

większe poczucie bezpieczeństwa i znacznie 

zmniejsza stres pacjenta. Bardzo istotne jest 

przygotowanie adekwatnej dokumentacji me-

dycznej, zawierającej wszelkie kluczowe infor-

macje co do dotychczasowego stanu zdrowia 

chorego, zaleceń terapeutycznych i zasad po-

stępowania w ostrych stanach zagrożenia życia.

Niezbędna jest staranna 
komunikacja 

i koordynacja pomiędzy 
świadczeniodawcami 

systemu opieki 
pediatrycznej i opieki nad 

dorosłymi
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2. Lekarz przejmujący opiekę nad młodym 

dorosłym z chorobą rzadką powinien kontynu-

ować opiekę zgodnie ze standardami postępo-

wania w danym schorzeniu, przeznaczonymi 

dla chorych dorosłych, o ile są dostępne, lub 

w razie możliwości kontynuując wdrażanie 

wytycznych pediatrycznych. Należy jednak 

pamiętać, że zarówno pacjent, jak i jego rodzi-

na musi zaakceptować nowy medyczny zespół 

opieki – pacjent sam/lub z opiekunami po-

dejmuje ostateczną decyzję czy przejdzie pod 

opiekę sugerowanego lekarza dla dorosłych 

czy poszuka innej jednostki opieki zdrowot-

nej. Według Narodowego Planu dla Chorób 

Rzadkich powinny zostać utworzone 2–3 cen-

tralne ośrodki przeznaczone do leczenia od-

powiednich chorób rzadkich, które pozwolą 

zdiagnozować chorobę rzadką i które będą 

dysponować doświadczonym wysokospecja-

listycznym zapleczem personalnym, diagno-

stycznym (laboratoryjnym, obrazowym) i tera-

peutycznym. Z nimi powinny współpracować 

ośrodki rejonowe zajmujące się opieką nad 

pacjentem pediatrycznym czy dorosłym z cho-

robą rzadką w pobliżu miejsca zamieszkania. 

3. Niezbędna jest wczesna identyfikacja 

potrzeb zdrowotnych osoby dorosłej z choro-

bą rzadką. Ważne jest również zapewnienie 

opieki holistycznej (zespoły multidyscypli-

narne, opieka skoordynowana), co jest regu-

łą w prowadzeniu pacjenta pediatrycznego. 

W artykule tym pominięto konieczność za-

pewnienia dostępu do leczenia, w tym leków 

sierocych, biorąc pod uwagę wskazania do 

refundacji i wymogi programów lekowych 

refundowanych przez Ministerstwo Zdrowia 

(MZ), bowiem powinno to być standardowym 

działaniem, które dla autorów tego tekstu jest 

oczywiste (http://www.archiwum.mz.gov.

pl/leki/refundacja/programy-lekowe/).

metodyka pomiaru gotoWości pacjenta 

do przejścia z opieki pediatrycznej do 

systemu opieki dla dorosłych

Pomocnym w ocenie gotowości chorego 

i jego rodziny do zmiany modelu opieki mogą 

być dane obiektywne uzyskane przy użyciu 

dedykowanych kwestionariuszy. Jednym 

z nich może być „Alokacja odpowiedzialno-

ści” (AoR, Allocation of responsibility), która 

odnosi się do stopnia zaangażowania nasto-

latka, rodzica i innych opiekunów w różne 

aspekty zarządzania chorobą. Dotychczaso-

we obserwacje potwierdziły, że odpowiednia 

zmiana AoR w czasie jest jednym z elemen-

tów udanego procesu przejścia [16]. Kolejnym 

narzędziem opisywanym w literaturze dedy-

kowanej procesowi transition jest Kwestiona-

riusz oceny gotowości do przejścia (TRAQ, 

Transition Readiness Assessment Questionna-

ire) [17]. Jest to kwestionariusz skoncentrowa-

ny na pacjencie, który świadczeniodawcy i ro-

dziny mogą wykorzystać do oceny zdolności 

młodzieży do przejścia do systemu opieki dla 

dorosłych. Kwestionariusz oceny gotowości 

do przejścia jest zwalidowany i skoncentro-

wany na pacjencie, służy do oceny zdolności 

młodzieży do umawiania się na wizyty, rozu-

mienia typu i dawkowania leków i rozwijania 

innych umiejętności potrzebnych do przejścia 

do opieki dla dorosłych. Może być używany 

zarówno dla dzieci podlegających procesowi 

przejścia, wychowawców i członków rodzin 

w celu zidentyfikowania obszarów, w których 

młodzież potrzebuje edukacji i szkolenia, aby 

osiągnąć niezależność w zakresie umiejętno-

ści związanych z przejściem. Eksperci i wytycz-

ne stowarzyszeń pacjenckich jak i medycznych 

zalecają, aby termin przeniesienia do opieki 

nad dorosłymi był oparty na gotowości młodej 

osoby do tego procesu, a nie jedynie na wieku 

pacjenta, z górną granicą wieku 18 lat. Najlep-

sze wyniki wymagają zindywidualizowanego 

planowania i ciągłego rozwoju umiejętności.
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