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Zjazd Stowarzyszenia Rodzin z Chorobą Fabry’ego

Międzyborów, 27.06.2025

Wykład na zlecenie firmy Takeda, która pokryła koszty przygotowania i wygłoszenia niniejszej prezentacji. 
Materiał o charakterze edukacyjnym przeznaczony dla pacjentów wyłącznie do prezentacji, nie do dystrybucji. 



Transition care- definicja

∙ „… Celowany, zaplanowany proces przejścia (przekazania) pacjenta w obrębie systemu ochrony 

zdrowia, który skupia wszystkie medyczne, psychologiczne, edukacyjne i zawodowe potrzeby młodzieży 

i młodych dorosłych (AYA) chorujących na chorobą przewlekłą *rzadką chorobę przewlekłą

∙ Zostają oni przekierowani z systemu ochrony zdrowia dla dzieci (child- centered) do systemu dla 

dorosłych (adult- oriented)….

Dr Blumm R.W

Chat GPT
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Czym się różni zebra od konia?  Find the differences

Chat GPT
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Cele nadrzędne tranzycji 18+ (główne i szczegółowe)

∙ Przygotowanie pacjenta i jego rodziny do funkcjonowania w innej „ medycznej’’ 

przestrzeni dla dorosłych

∙ Osiągnięcie skutecznej tranzycji poprzez współpracę pediatrów i lekarzy dorosłych do 

warunków akceptowalnych przez pacjentów i ich rodziny

∙ Osiągnięcie wysokiego poziomu zintegrowania pacjenta tranzycyjnego z systemem 

zdrowia dla dorosłych

∙ Przygotowanie spersonalizowanego planu opieki tranzycyjnej dostosowanego do 

dojrzałości pacjenta

∙ Koordynacja transferu opieki

∙ Płynna integracja pomiędzy członkami zespołów pediatrycznych i zespołów dla 

dorosłych
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Etapy tranzycji RDs
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RDs –Rare Diseases



Bariery tranzycyjne - Identyfikacja

∙ Dorastający/Pacjent tranzycyjny

∙ Rodzina/ Opiekun

∙ Zespół opieki pediatrycznej

∙ Zespół opieki nad dorosłym

∙ System zdrowia
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Bariery tranzycyjne -Nastolatek/Pacjent tranzycyjny

∙ Dojrzałość emocjonalna/adekwatne zachowanie

∙ Ostrość/ciężkość choroby

∙ Brak zrozumienia istoty choroby

∙ Brak zaufania dla zespołów sprawujących opiekę

∙ Zła/słaba odpowiedź na leczenie

∙ Wypieranie choroby/ chęć życia jak inne nastolatki
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Bariery tranzycyjne- Rodzina

∙ Silny opór przed zmianami

∙ Wiara ze zespół pediatryczny zna pacjenta najlepiej i najlepiej pacjenta 

prowadzi

∙ Opieka pediatryczna jest powszechnie uznawana za środowisko 

przyjazne/ rodzinne

∙ Nadopiekuńczość

∙ Brak kontroli i nadzoru nad nastolatkiem, „ przyzwalanie” na więcej
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Bariery tranzycyjne- Zespoły pediatryczne

∙ Nadopiekuńczość

∙ Nieadekwatna rozwijanie autonomii nastolatka

∙ Nieadekwatna edukacja rodziny /opiekuna nastolatka

∙ Ignorancja ścieżek medycznych dla dorosłych

∙ „ przyzwalanie” na więcej
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Bariery tranzycyjne – Zespół dla dorosłych

∙ Brak doświadczenia w pracy z nastolatkami

∙ Nieadekwatna wiedza o chorobach z początkiem w dzieciństwie

∙ Dominacja modelu fragmentarycznej opieki bez implementacji w 

wielodyscyplinarnych zespołach opieki

∙ Oczekiwanie niezależności i dobrej współpracy z nastolatkiem

∙ Mniej chętne włączanie rodziny w proces opieki nad nastolatkiem i 

niechęć do wykorzystania doświadczeń rodziny o pacjencie

∙ Większe doświadczenie w procesie „aging” niż „growth” i „development”
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Bariery tranzycyjne – System ochrony zdrowia

∙ Czas tranzycji oparty na wieku chronologicznym -18 lat dla lecznictwa 

zamkniętego i 14 lat dla POZ (nie jest uwzględniona dojrzałość pacjenta)

∙ Nagła tranzycja bez adekwatnego przygotowania versus brak gotowości do tranzycji

∙ Brak komunikacji, integracji i koordynacji pomiędzy pediatrycznymi a dorosłymi 

poziomami opieki

∙ Brak adekwatnych systemów obsługi pacjenta nastoletniego, „ młodego” dorosłego
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Modele opieki tranzycyjnej 
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NF/RAS

Koordynacja opieki i opieka kompleksowa w FD
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Opieka 
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CKOM NF/RAS

„FD-olog”

RADIOLOG

Ryciny własne KŻ, MK

FD – Fabry Disease
CKOM NF/RAS– Centrum Koordynowanej Opieki Medycznej nad pacjentami z 
neurofibromatozami i pochodnymi im rasopatiami
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Klinika Reumatologii, Chorób Tkanki Łącznej 
i Chorób Rzadkich 
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Rodzaj choroby a kompleksowość opieki

Choroba Stilla

EGPA

FD
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https://www.gottransition.org/6ce/?integrating-full-package dostęp 06/2025
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Podsumowanie 

∙ Transition care w chorobach rzadkich jest konieczna i nieodzowna (znak czasu)

∙ Droga jednokierunkowa (bez odwrotu)

∙ Wymaga identyfikacji barier tranzycji

∙ Zaplanowana, zdeterminowana, celowana, dokładnie opisana

∙ „ Health literacy” 

∙ Zaadoptowana do różnorodnych RDs

∙ Różnorodność/wielosystemowość FD powoduje wyższy poziom skomplikowania opieki tranzycyjnej

∙ Realizowana przez kompetentny personel medyczny

∙ Tranzycja w FD wymaga precyzyjnej nawigacji w systemie ochrony zdrowia a jest to trudne…
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Kontakt

reumatologia@pimmswia.gov.pl

terapiabioreuma@pimmswia.gov.pl

Telefon:

47 722 16 62

47 722 16 66

Zapraszamy do udziału w Ankiecie dla Pacjentów dot objawów mięśniowo- szkieletowych

Ankieta jest dobrowolna
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