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DG Edukacja i Kultura
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Leonardo da Vinci

“Nie zawsze mozemy budowac przysztosc dla naszej
mtodziezy ale mozemy budowac naszg mtodziez dla
przysztosci”

Franklin D Roosevelt 1882-1945
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S o couaqa i Wielkiej Brytanii przejscie jest uwazane

Program ,,Uczenie sie przez cate zycie” . .
R e za wazny temat . Powody:

e Dzieci ze schorzeniami, ktore dawniej powodowaty smier¢ w dziecinstwie i
nie byty znane wcale lub bardzo rzadko spotykane w opiece medycznej dla
dorostych obecnie dozywajg dorostosci While et al 1996 i wymagaja
dtugofalowej opieki np. Gardner et al 1997

e C(Czesto ci mtodzi ludzie wymagajg opieki wielu specjalistdw i pediatra
spetnia role koordynatora opieki nam nimi i ich rodzinami. Czy ten model
jest osiggalny w opiece u dorostych?

 Brak odpowiednich ustug — artykut Ko and McEnery, 2004 stwierdza, ze po
dokonaniu oceny 14 mtodych ludzi w Londynie z 49 skierowanych do
serwisow dla dorostych, doszli do wniosku, ze nie bedg w stanie zapewnic
opieki 17 osobom, poniewaz nie istnieje odpowiednia ustuga. Szczegdlnie
braki dotyczyty fizjoterapii i terapii zajeciowej dla osob z fizyczna
niepetnosprawnoscia
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RN o couea i aers WVielkiej Brytanii przejscie jest uwazane

Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”

enfards da Vit za wazny temat . Powody cd.:

 Wszyscy mtodzi ludzie s3 narazeni na ryzyka podczas przejscia w dorostosé
a ci z chorobami i niepetnosprawnoscig neurologiczng otrzymujg
najstabsze ustugi.

e Stabo zaplanowane przejscie moze byC zwigzane z nieprzestrzeganiem
zalecen i zaprzestaniem leczenia w serwisach dla dorostych, co moze miec
powazne konsekwencje Bax et al 1988, Cathels & Reddihough 1993,
Tomlinson & Sugarman 1995, Watson 2000

e Dorosli z fizyczng niepetnosprawnoscig ze ztozonymi problemami z
dziecinstwa majg  stale potrzeby zdrowotne i wymagajg czestych
kontaktow, porad, wsparcia. Badanie Young et al 2005, wykazato, ze sq oni
9 krotnie czesciej hospitalizowani niz ogolna populacja
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Program ,,Uczenie sie przez cate zycie” Ja k CZ uja Sie medZi doros,li?

Leonardo da Vinci

* Porzuceni “The deep
e Opuszczeni ¥ oot of fallure
* Potraktowani jak $mie¢ to think,
. . ‘Oh how useless
¢ OdClQCl and powerless
- I am.” ‘.

e Zaskoczeni
 Wyrzuceni

The 14th Dalai Lama

Morris 1999; Shaw 2004, Scott 2005
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DG Edukacja i Kultura W .
Program ,,Uczenie sie przez cate zycie” |ZJ a

Leonardo da Vinci

e Mtodziludzie s wspierani podczas przechodzenia do
dorostosci i uzyskujg wsparcie, w celu osiggniecia
maksymalnego potencjatu w zakresie edukacji, zdrowia
rozwoju osobistego i dobrobytu.

e Mtodziludzie przejmujg odpowiedzialnos¢ za swoje wtasne
zdrowie i dokonujg Swiadomych wyborow oraz podejmuja
decyzje dotyczace rozwoju emocjonalnego i spotecznego,
zdrowia i samopoczucia teraz i w przysztosci

e |stniejg instytucje, ktore i ktorych personel potrafi reagowac z
wrazliwoscia. To zacheca odbiorcow ustug do zaangazowania.
Te instytucje zapewniajg wysokiej jakosci wsparcie dla
mtodych ludzi.
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A DG Edukacja i Kultura
Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”
Leonardo da Vinci

“Kiedy bytem czternastoletnim chtopcem, maj ojciec byt
ignorantem i ledwo mogtem znies¢ obecnosc¢ tego starego
cztowieka w poblizu. Ale kiedy miatem 21 lat bytem
zadziwiony jak wiele sie nauczyt przez te siedem lat”.

Mark Twain, "Old Times on the Mississippi" Atlantic Monthly,
1874

“Stwierdzitem, ze najlepszym sposobem dawania rad dzieciom
jest dowiedziec sie czego one chcg i wtedy doradzi¢ im, zeby
to zrobity”. Harry S. Truman, 1884-1972
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DG Edukacja i Kultura
Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”

Leonardo da Vinci

Na temat radosci i niebezpieczenstw okresu dojrzewania krazy wiele
dowcipnych obserwacji, jak rowniez mitow, ale

e Przejscie z dziecinstwa do dorostosci, cho¢ zaznaczone na rdézne sposoby,
we wszystkich spoteczenstwach uznawane jest za moment kiedy Mtoda
Osoba musi podjg¢ nowe obowigzki i odpowiedzialnosci.

e W Swiecie zachodnim ten proces przecigga sie i jest skomplikowany z
powodu ogromnych dostepnych mozliwosci wyboru

e FEdukacja

e Kariera

e Zatrudnienie

e Przemieszczanie sie

e Zwiqzki miedzyludzkie
e Niezaleznosc

e Ale dla coraz wiekszej liczby mtodych ludzi z przewlektymi problemami
zdrowotnymi stanowi to wieksze wyzwanie i dodatkowo komplikowane
jest z tego powodu, ze pracownicy ochrony zdrowia nie planujg
odpowiedniego przekazania opieki nad nimi osrodkom dla dorostych.

Rehabilitacja Srodowiskowa w Neurologii — Program Edukacyjny




2

‘v—/

A DG Edukacja i Kultura
Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”

Leonardo da Vinci

Podr6z do dorostego zycia jest czasem gtebokich
przemian psychologicznych i spotecznych dla
wszystkich mtodych ludzi i ich rodzin Eiser 1993,

ale dla mtodych ludzi z przewlektymi chorobami, to
przejscie czesto dodatkowo komplikujg zarowno
zmiany w ich potrzebach zdrowotnych jak i zmiany w
dostepie do ustug medycznych while et al 2004
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DG Edukacja i Kultura
Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”

Leonardo da Vinci

 Przejscie dla miodych ludzi z potrzebami zdrowotnymi
czesto jest niepotrzebnie utrudniane poniewaz
pracownicy ochrony zdrowia nie planujg jednego z
aspektow opieki, ktory pozostaje pod ich kontrolg —
procesu przekazania do serwisow dla dorostych. Czesto
zamiast  procesu przekazania jest gwaltowne
przeniesienie. W najgorszych przypadkach nie czynione
sg zadne przygotowania!

e 40% Mtodych Ludzi miato minimalny lu zaden udziat w planowaniu
procesu przejscia Heslop 2002
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DG Edukacja i Kultura

Program ,,Uczenie sie przez cate zycie” CZym jeSt p rzejS,CIe - tra nSItIO n ?

Leonardo da Vinci

Przejscie (transition) mozna zdefiniowac jako , celowy,
zaplanowany proces uwzgledniajgcy potrzeby medyczne,
psychospoteczne i edukacyjne/zawodowe nastolatkéw i
mtodych dorostych z przewlektymi schorzeniami w
okresie przechodzenia spod opieki zdrowotnej dla dzieci
do systemu opieki zdrowotnej dla dorostych”.
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Program ,,Uczenie sie przez cate zycie” Czym j eSt p rze n ies i e n ie ?

Leonardo da Vinci

Przeniesienie (transfer) jest wydarzeniem, nie
procesem. To okreslenie czesto oznacza przekazanie.
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Program ,,Uczenie sie przez cate zycie” Za

Leonardo da Vinci

Istniejg rozne dokumenty i wytyczne, ktorych celem jest ukierunkowanie
swiadczeniodawcow w Wielkiej Brytanii, jak poprawic¢ ustugi dla Mfodych Ludzi
w waznym momencie ich zycia nie tylko pod wzgledem medycznym, ale i
edukacyjnym, i socjalnym.

* National Service Framework for Children, Young People and Maternity services
(Narodowy System Ustug na rzecz Dzieci, Mfodych Ludzi i Macierzynstwa)

e Transition: Getting it Right for Young People. 2006 (Przejscie: Robienie Tego
Dobrze dla Mtodych Ludzi )

e White Paper, Choosing Health: Making Health Choices Easier (Biafa Ksiega,
Wybieranie zdrowia: tatwiejsze podejmowanie wybordw zdrowotnych)

e White paper — Our health, Our Care, Our say. 2004 (Biata Ksiega— Nasze
zdrowie, nasza opieka, nasze zdanie )

e Department of Education and Skills Green Paper, Youth Matters (Zielona
Ksiega Departamentu Edukacji i Umiejetnosci, Mtodziez Ma Znaczenie.)

e Transition Guide for All services 2007 (Przewodnik przejscia dla wszystkich
serwisow)

* Moving on Well 2008 (Dobrze wyruszajgc)
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sruedeiws  INNE pOStanowienia polityczne

Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”

Leonardo da Vinci | konsensusy

Dokumenty rzagdowe i inne

 You're welcome

*  Youth Matters

 Every Child Matters

e Transitions: Young adults with Complex needs

Stowarzyszenia profesjonalne

Royal Colleges

e - Getting it Right for teenagers in your practice (RCN & RCGP)
e - Adolescent Transition: Guidance for nursing staff (RCN)

e - Bridging the Gap: Health Care for Adolescents (RCPCH)
British Medical Association

e - Adolescent health

Miedzynarodowe
e American Academy of Paediatrics
e Canadian Paediatric Society
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Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”
Leonardo da Vinci

System Usfug na rzecz Dzieci, Mtodych Ludzi i

 NSF podkresla znaczenie lepszej opieki dla mtodocianych.

 Podkresla odpowiedzialnos¢ instytucji ochrony zdrowia, by
poprawic szkolenie w tym zaniedbanym obszarze.

e By zapewni¢, ze mifodzi ludzie doswiadczg fagodniejszego,
mniej stresujgcego przejscia pomiedzy serwisami klinicznymi.

e Podkresla takze szerszg perspektywe, ktéra powinna byc
wzieta pod uwage podczas planowania przejscia np. edukacja i
planowanie ukierunkowane na osobe
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*
Program ,,Uczenie sie przez cate zycie” KO m U n I ka CJ a

Leonardo da Vinci

Wszyscy wiemy z wiasnego doswiadczenia, ze zbudowanie zaufania do
nowego lekarza zajmuje troche czasu.

Podejscie lekarza dla dorostych jest bezposrednie — do mtodej osoby,
podczas kiedy podejscie pediatry jest przede wszystkim poprzez rodzine.

Nie dziwi, ze to przeniesienie do otoczenia, ktére odbierane jest jako
nieprzyjazne, moze wywotywac duzy lek nie tylko w mtodym cztowieku ale
i jego rodzinie.

“Jesli bytes z mini dtugi czas, z t3 samg osobg uzyskujesz odrobine uwagi i
zadajesz wiecej pytan, ale... Jesli przeskakujesz co chwila do kogo innego,
jak ja - badato mnie szesciu lekarzy w ciggu roku - wtedy po prostu nie
chciato mi sie z nimi rozmawiac. Ale jesli pozostaniesz u tego samego
doktora dfuzej, to troche tatwiej jest sie otworzyc¢”

Rehabilitacja Srodowiskowa w Neurologii — Program Edukacyjny
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DG Edukacja i Kultura
Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”

Leonardo da Vinci

Serwisy
pediatryczne

Miody dorosty

Zdrowie Kariera/praca .
seksualne Serwisy
dla dorostych

Zarzgdzanie finansami

Edukacja

Przyjaciele

Opieka socjalna

Niezaleznosc¢/
Samostanowienie/
Odpowiedzialnos¢

ZwigzkKi
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o6 edukaa i kutera  CZE€E0 potrzebujg mtodzi ludzie aby
poprawic przejscie?
Pomocy w wypracowaniu umiejetnosci komunikacji

P

Podejmowania decyzji o Ly 20 a

Asertywnosci = SCOY
Samoobstugi, wigczajgc zdrowie seksualne .l B
Pomocy w radzeniu sobie z wyzwaniami w postaci mozliwosci
pomocy socjalnej, edukacji i zatrudnienia

Pomocy w nabyciu umiejetnosci koniecznych do

samodzielnego zycia/mieszkania, wtgczajac zarzadzanie

pieniedzmi .

Rodzice rowniez doceniajg wsparcie, informacje m 7%

i rady jak zabiega¢ o prawa swoich dzieci. " ,'
RA
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DG Edukacja i Kultura: U da ne p rZeJS,CIe

Program ,,Uczenie sie przez cate zycie’
Leonardo da Vinci

e Dobrze zaplanowane przejscie poprawia efekty
kliniczne, edukacyjne i spoteczne opieki

e | jest uzaleznione od dobrej wspotpracy pomiedzy
serwisami pediatrycznymi i dla dorostych.
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DG Edukacja i Kultura
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Program ,,Uczenie sie przez cate zycie” M Od e | e p rzej S,Cia

Leonardo da Vinci

e Kilka modeli, brak dowododw na przewage
ktoregokolwiek

e Rozne podejscia dla roznych chorob
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»,Uczenie sie przez cate zycie” MOdeIe przeJS,CIa - przeglad
Leonardo da Vinci

Program

*
*
*

DG Edukacja i Kultura

Najprostszy model — Specjalny serwis do kontynuowania opieki w ramach
osrodka dla dorostych bez potgczonej kliniki pediatryczno-dorostej bez
bezposredniego wktadu ani kontynuacji opieki ze strony serwisow
pediatrycznych.

Klinika “bez szwow” — bierze pod opieke dzieci lub mtodocianych i
kontynuuje w dorostosci, zaangazowani specjalisci od dzieci i dorostych w
zaleznosci od wieku.

Dozgonna opieka w osrodku pediatrycznym — czasami domysiny sposéb
sprawowania opieki np. porazenie mézgowe (trudnosci szkolne), dystrofia
Duchenne’a, zespo6t Downa.

Generyczny zespot od przejscia w ramach szpitala dzieciecego. 1-2 osoby
zapewniajgce odpowiednie przejscie mifodym ludziom w rdznych
specjalnosciach klinicznych .

Generyczni  koordynatorzy  przejscia dla  wiekszych  obszarow
geograficznych. Moga by¢ odpowiedni dla oséb ze stosunkowo rzadkimi
schorzeniami lub dla koordynacji potaczen pomiedzy szpitalami
dzieciecymi i lokalnymi szpitalami ogolnymi.

Rehabilitacja Srodowiskowa w Neurologii — Program Edukacyjny
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DG Edukacja i Kultura

Program ,,Uczenie sig przez cate zycie” CO ZaWiera dObry mOdel?
Leonardo da Vinci

 Docenienie wagi procesu

e Wtasciwa konsultacja z profesjonalistami i odbiorcami ustug

e Elastycznosc planowania w czasie — zaleznie od gotowosci rozwojowej,

stanu zdrowia, mozliwosci serwisow dla dorostych, nie w aktywnej fazie
choroby np. rak pendent on developmental readiness, health status, capability
of adult service providers, not when the disease process is active eq Cancer

e QOkres przygotownia mtodego cztowieka i jego rodziny

e [nformacja o przeniesieniu - informacje o klinikach dla dorostych w

klinikach dla mfodziezy, informacja o prawach np. zgoda, poufnos¢, informacja
o efektywnych sposobach radzenia sobie z sytuacjami medycznymi.

e Monitoring obecnosci dopdki mtoda osoba nie zakorzeni sie w
osrodku dla dorostych

Rehabilitacja Srodowiskowa w Neurologii — Program Edukacyjny
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A DG Edukacja i Kultura
Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”

Leonardo da Vinci

Co zawiera dobry model? Cd.

e Profesjonalisci mogg potrzebowa¢ dalszego rozwijania
swojej wiedzy i umiejetnosci pracy z mtodymi ludzmi

Biologia i psychologia mtodocianych

Komunikacja

Strategie konsultacyjne

Ptraca wielodyscyplinarna i wspotpraca pomiedzy instytucjami

YV V VYV V

Te elementy nie zawierajg wszystkiego, co jest potrzebne, ale
wskazujg na mnogosc i rozlegtos¢ wymagan.
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Leonardo da Vinci

Planowanie udanego przejscia jest ukierunkowane na
osobe i zaktada, ze potrzeby osoby bedg zmieniac sie
z czasem. Moze to byC prosty lub skomplikowany
proces w zaleznosci od stanu mtodego cztowieka i
zakresu ustug, ktorych wymaga.
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DG Edukacja i Kultura
Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”

Leonardo da Vinci

e Stworzenie planu przejscia ma za zadanie pomoc
mtodej osobie w poruszaniu sie w g3aszczu systemu
opieki zdrowotnej i spotecznej

 Plan powinien by¢ wypracowany przez samg mtodg
osobe z pomocg ich kluczowego pracownika opieki
zdrowotnej, ktory moze pomagac jej w regularnym
przegladzie planu.
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Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”

Leonardo da Vinci przejs'.cia (transition)?

e Sktad zespotu i daty badan kontrolnych

e Samoocena w celu okreslenia, czy rozumiejg lub czy
potrzebujg pomocy w réznych obszarach i jesli tak, to
czy majg plan dziatania. Przyktady tych obszarow
obejmujg poufnos¢ — czy potrzebujg pomocy kogos,
kto wyjasni ich potrzeby, czy chcg by¢ w gabinecie
sami, czy znajg nazwiska osob zaangazowanych w ich
opieke zdrowotna.

Rehabilitacja Srodowiskowa w Neurologii — Program Edukacyjny
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DG Edukacja i Kultura

Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”
Leonardo da Vinci

e Zdrowie Jaka jest ich wiedza o wtasnym zdrowiu/chorobie?

Czy wiedzg do kogo i na kiedy s3 umowieni?

Czy wiedzg jak/ jakie bra¢ leki?

Czy wiedzg jak skontaktowac sie z lekarzem pierwszego kontaktu?
Czy rozumiejg objawy swojej choroby i ich skutki?

Czy wiedzg jak skontaktowacC sie z dentysty, czy rozumiejg znaczenie
opieki dentystycznej, diety, dbania o skére, ¢wiczen fizycznych?

Efekty palenia i picia i naduzywania lekow?

Czy wiedzg, co zrobic, kiedy ktos ich krzywdzi, grozi lub zachowuje sie
nieodpowiednio?

e Sexual Health Czy rozumiejg zmiany w swoim ciele, sprawy

ptciowosci , zwigzkdéw partnerskich, sSrodkdw zapobiegania cigzy (jak i
gdzie je zdoby¢), chordb przenoszonych drogg ptciowa

Rehabilitacja Srodowiskowa w Neurologii — Program Edukacyjny
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e Umiejetnosci z zakresu samoobstugi czy radza sobie z

réoznymi czynnosciami z zakresu samoobstugi czy potrzebujg pomocy? Czy
uzywajg specjalnych sprzetéow?

e Poruszanie sie Czy poruszajg sie wewnatrz i na zewnatrz? Czy chodzg,
czy uzywajg wozka? Czy sg samodzielni czy potrzebujg pomocy? Czy
prowadzgy?

° Zarzadzanie domem Czy wiedzg, jak kupi¢ jedzenie i ubranie,
zarzadzajg finansami, dbajg o ubranie (pranie), przygotowuja positki, wykonuja
prace domowe?

e Mieszkanie, praca, rozrywaka i edukacja czy wiedza jakie
majg opcje co do mieszkania i dokad pdjs¢, czy majg plan kariery, czy maja
przyjaciot w swoim wieku, czy mogg sie z nimi spotykac, jakie formy rozrywki
lubig, czy sg w stanie sprobowac nowych aktywnosci, czy wiedzg, gdzie szukac
wsparcia?
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Leonardo da Vinci *

e Wspolne kliniki z pediatrig?

e Reprezentacja w klinikach pediatrycznych?

e Specjalne kliniki w ramach RDT*?

e Informacja o RDT* w klinikach pediatrycznych?
 Dni otwarte?

e Wspotpraca z innymi instytucjami?

*RDT - Regional Disability Team
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Program ,,Uczenie sie przez cate zycie” N a Ste p ny k ro k?

Leonardo da Vinci

 Niezaleznos¢
e Zawod/zatrudnienie
e Samostanowienie/odpowiedzialnos¢

 Przekazanie petnej dokumentacji medycznej
(zapewnic, ze lekarz zapozna sie z nig zanim zobaczy
mtodego cztowieka)

e Cojeszcze/inne pomysty?
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v eaacaius CO Z Przejsciem na drugim koncu
Program ,,Uczenie sie przez cate zycie S ka | | W| e ku ? ? ? ?

Leonardo da Vinci

e Dzieki postepowi w medycynie i ogolnie opiece
ludzie dozywaja starosci z problemami, ktorych
specjalisci od opieki geriatrycznej mogli nigdy
wczesniej nie widziec.

 Problemy stajg sie jeszcze bardziej ztozone kiedy
naktadajg sie ha zmiany zwigzane z procesem
starzenia.
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DG Edukacja i Kultura

Program ,,Uczenie sie przez cate zycie” CO p I a n uJ e my W ZWI az ku Z tym ?

Leonardo da Vinci

e ? Wspodlna praca przed ukonczeniem 65 roku zycia? W wieku
65 lat?

e Specjalisci od opieki nad osobami starszymi moga
potrzebowac edukacji w zakresie neurologicznych problemow
pacjenta np. rozszczep kregostupa, mozgowe porazenie
dzieciece, dziedziczna paraplegia spastyczna, stwardnienie
rozsiane.

e My potrzebujemy wsparcia, aby umiec rozroznic, ktore z
objawow sg nastepstwem choroby, a ktore procesu starzenia.

 (Osoba takze potrzebuje wsparcia fizycznego i psychicznego w
okresie, kiedy zachodzg zmiany, poniewaz sie€ instytucji i
0sOb dostarczajgcych wsparcia zmienia sie ze znanej na
nieznang.
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DG Edukacja i Kultura
Program ,,Uczenie sie przez cate zycie”

Leonardo da Vinci

e Czy zespoty/osrodki rehabilitacyjne powinny sta¢é sie
specyficzne dla rozpoznania?

 Wtedy musimy doksztatcic sie o procesie starzenia.

e Kilka mysli!
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DG Edukacja i Kultura

*
Program ,,Uczenie sie przez cate zycie” Refe re N CJ e

Leonardo da Vinci

 Wiekszosc referencji do znalezienia na stronach rzgdowych
rzgdu Wielkiej Brytanii w szczegolnosci:

 National Service Framework for Children, Young People and
Maternity services

* Transition: Getting it Right for Young People (2006)
e Moving on Well (2008)

e Mozna je znalez¢ na stronie: www.dh.gov.uk

e Mato badan naukowych na taki wazny temat!
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