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Odata cu cresterea supravietuirii copiilor si adolescentilor cu boli cronice precum bolile cardiace
congenitale, fibroza chistica, bolile hepato-biliare congenitale, neoplasmele, prevalenta adolescentilor care
necesiti o tranzitie de la serviciile pediatrice la cele pentru adulti a crescut considerabil. In ultimul deceniu,
interesul stiintific international s-a concentrat asupra acestui subiect si au fost implementate modele de
servicii de tranzitie pentru diverse patologii cronice.

In momentul de fatd, in Romania, prevalenta bolilor digestive cronice in randul copiilor este in
crestere, n principal datoritd diagnosticarii precoce, fapt favorizat de dezvoltarea tehnologica perpetua, de
formarea specialistilor in gastroenterologie pediatrica si de imbunatatirea accesului la mijloace moderne de
diagnostic si tratament. Cu toate acestea, la nivel national nu existd un protocol sistematizat pentru tranzitia
acestor pacienti catre serviciile medicale orientate catre adulti, trecerea catre specialistul gastroenterolog
pentru adulti bazandu-se de reguld pe un simplu transfer al datelor prin intermediul pacientului.

Prin urmare, cercetarea de fatd are in vedere identificarea unui protocol optim de tranzitie al
adolescentilor cu patologie digestiva cronica spre serviciile medicale destinate adultilor care sa asigure
succesul procesului de tranzitie, mentinerea stabilitatii bolii cronice si controlul optim al factorilor de risc.

Aceastd lucrare cuprinde studii retrospective (Studiul 1), studii transversale bazate pe metoda
chestionarului (Studiile 2, 3 si 4), si un studiu prospectiv interventional randomizat (Studiul 5).

Primul studiu a fost un studiu retrospectiv observational in cadrul caruia au fost evaluati pacientii
cu boli digestive cronice cu varsta cuprinsa intre 14 si 16 ani cu cel putin o consultatie in cadrul Clinicii de
Gastroenterologie Pediatrica in perioada 2019-2020. Au fost analizati retrospectiv 223 de pacienti. Pacientii
se aflau n evienta clinicii cu urmatoarele patologii: boli inflamatorii intestinale (BII): colitd ulcerativa (CU)
respectiv boald Crohn (BC); boala celiacd; fibroza chistica; hepatitd cronica virala B respectiv C; ciroza
hepatica; boli rare (boala Pompe, cavernom portal, hepatita autoimuna); gastrita cronicd. Diagnosticul BII
a fost stabilit, in majoritatea cazurilor, la debutul adolescentei, cu o durata medie a bolii la momentul
analizei de 27,56 de luni pentru CU si 22,33 luni pentru BC. in cazul CU, media controalelor medicale a
fost de trei pe an iar in cazul BC de peste patru vizite anual. Pacientii cu fibroza chistica au fost diagnosticati
la cea mai frageda varsta (2 ani si 11 luni), au avut cea mai lunga durata a bolii (peste 10 ani) si au necesitat
cea mai intensiva monitorizare (pana la 12 vizite pe an).

Cel de-al doilea studiu a fost unul transversal ce a utilizat metoda chestionarului pentru a evalua
practicile utilizate de catre un lot de specialisti din regiunea de Nord-Est a Romaniei in procesul de tranzitie
al pacientilor pediatrici care suferd de boli digestive cronice. Au fost 70 de respondenti; 90% nu beneficiau
de protocoale pentru tranzitie. Varsta ideald pentru inceperea tranzitiei a fost consideratd 16-17 ani (51,4%)
iar transferul a fost recomandat la 19-20 de ani de catre 42,9% dintre participanti si la 18 ani de catre 45,7%
dintre acestia. In ceea ce priveste resursele, 78,55% au solicitat o platforma online, 58,55% evaluiri ale
pregatirii pentru tranzitie, 51,41% au identificat formulare online distribuite prin intermediul retelelor de
socializare, 48,55% au selectat brosuri pentru pacienti si familii si un ghid pentru profesionistii din



domeniul medical. Barierele identificate au fost absenta unui expert in tranzitie (65,7%), lipsa de timp
pentru programe de tranzitie individualizate (61,41%), atasamentul psiho-emotional al pacientilor fata de
echipa pediatrica (52,84%) si lipsa cunostintelor adolescentilor referitoare la boala cronica (57,13%).

Cel de-al treilea studiu a fost un studiu transversal ce a evaluat nevoile si perceptia apartinatorilor
legali referitoare la tranzitie, caracteristicile socio-demografice si financiare care ar putea ajuta la stabilirea
particularitatilor unui lot de familii in care exista copii cu boli digestive cronice aflati in pragul procesului
de tranzitie ce trdiesc in Regiunea Nord-Est a Romaniei. Au fost 124 de participanti: 73,4% locuiau in zone
rurale; 81,5% erau mamele pacientilor. Corelatii pozitive au fost constatate intre perceptia parintilor cu
privire la pregatirea copilului pentru a lua decizii legate de sanatate (0,544; p=0,000), intre incurajarea
organizarii documentelor medicale si perceptia parintilor asupra cunostintelor copiilor legate de boala (0,67;
p = 0,000), intre teama de pauzele terapeutice in timpul tranzitiei si perceptia asupra nevoii de instruire
pentru tranzitie (0,704; p=0,000), intre teama fatd de alegerile nepotrivite ale copiilor legate de sanatate,
teama fata de pauzele terapeutice (0,573; p=0,000) si perceptia parintilor conform careia medicii pentru
adulti ar fi mai orientati catre pacient si mai putin centrati spre familie (0,453; p<0,000) si intre increderea
parintilor in abilitatile de autogestionare ale copiilor si incurajarea acestora de a lua decizii in mod
independent (0,673; p<0,000).

Cel de-al patrulea studiu a fost un studiu transversal ce a evaluat pregatirea pentru tranzitie a unui
lot de adolescenti cu boli digestive cronice din regiunea de Nord Est a Romaniei. A fost evaluat un numar
de 124 de pacienti: 73,38% din zone rurale, 26,62% din zone urbane; 59,67% au fost femei si 40,33% au
fost barbati; 91,93% au urmat cursurile scolare, iar 73,4% au declarat ca doresc sa urmeze studii universitare
dupa implinirea véarstei de 18 ani. Adolescentii din zonele urbane au demonstrat abilitati mai bune de
gestionare a medicatiei (p < 0,01) si de monitorizare a dinamicii sanatatii. Au fost constatate corelatii
semnificative intre medicatie si efectuarea programarilor, urmarirea dinamicii sanatatii si abilitatile de
comunicare. Toate domeniile investigate au fost corelate pozitiv cu scorurile generale, evidentiind impactul
potential al interventiilor active directionate in timpul tranzitiei.

Ultimul studiu a fost unul prospectiv interventional randomizat ce a analizat 3 modele de tranzitie.
Pacientii au fost randomizati in 3 loturi: doud loturi interventionale si un lot control- lotul martor. Primul
lot a beneficiat de evaluare si consiliere privind tranzitia in clasele a XI-a si a XII-a, iar al doilea lot a primit
doua sesiuni de consiliere exclusiv in clasa a XII-a. Lotul martor nu a beneficiat de evaluare sau interventie
activa, fiind transferat automat la varsta de 18 ani. Toate loturile de pacienti au fost evaluate prospectiv dupa
transferul citre serviciile medicale pentru adulti.

Analiza comparativa a celor trei loturi evidentiaza diferente semnificative intre cele doud interventii
propuse si modelul clasic de transfer. Complianta la tratament a fost maximald in ambele loturi
interventionale, in timp ce in lotul martor 42% dintre participanti au inregistrat pauze terapeutice. in ceea
ce priveste nivelul de cunostinte despre boala cronica si complicatiile asociate lipsei medicatiei, distributia
raspunsurilor a fost relativ omogena in loturile interventionale, spre deosebire de lotul martor, unde 58%
dintre respondenti si-au autoevaluat cunostintele ca fiind ,,putine”, iar 42% ,,foarte putine”.

Rezultatele indica o complianta terapeutica maximala in ambele loturi interventionale, comparativ
cu lotul martor, unde 42% dintre pacienti au prezentat pauze terapeutice. Nivelul cunostintelor privind boala
cronica a fost omogen si superior in grupurile interventionale, 1n timp ce majoritatea pacientilor din lotul
martor au raportat cunostinte reduse sau foarte reduse. Comunicarea cu medicul si colaborarea pentru
elaborarea planului de ingrijire au fost semnificativ mai eficiente in loturile interventionale, in special in
Lotul 1. Indicatorii clinici post-tranzitie au evidentiat rate mai scazute de spitalizare si solicitare a serviciilor
de urgenti in loturile interventionale comparativ cu lotul martor. In ceea ce priveste autogestionarea



programarilor, Lotul 2 a demonstrat cel mai ridicat nivel de autonomie, urmat de Lotul 1, Tn timp ce lotul
martor a prezentat un nivel minim de implicare.

In concluzie, rezultatele obtinute sustin relevanta implementarii unor programe de tranzitie formale,
chiar si atunci cand acestea sunt concentrate intr-0 perioada mai scurtd, demonstrand faptul ca interventiile
bine directionate pot avea un impact transformator asupra pregatirii tinerilor cu boli cronice pentru
integrarea 1n serviciile medicale destinate adultilor.



